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Resumen

Titulo: Analisis del desempefio ocupacional en mujeres en hemodialisis.
Resumen:

La enfermedad renal cronica aparece cuando se produce una pérdida
progresiva e irreversible de las funciones renales. Esto provoca que, con el
tiempo, sea necesario un tratamiento renal sustitutivo como la didlisis o
trasplante. La hemodialisis se trata de un tratamiento que substituye la
funcién renal que consiste en la filtracién de la sangre minimo 3 veces a la
semana con una duracion de 4 horas por sesion. Necesitar este tipo de
tratamiento provoca en la persona una modificacion de sus habitos y
rutinas, repercutiendo en sus ocupaciones diarias. Ademéas, no existe
evidencia cientifica que respalde las diferencias ocupacionales entre
mujeres y hombres que acuden a hemodidlisis ya que, en la mayoria de los

casos, estas pueden estar influenciadas por sesgos culturales.

Por esta razon, y debido a los escasos estudios sobre el tema, se llevara a
cabo un proyecto de investigacidn cuyo objetivo general es estudiar la
participacion en el desempefio en las diferentes ocupaciones significativas
de la vida diaria de las mujeres y hombres que asisten a hemodialisis y la
influencia de estas sobre su percepcién de calidad de vida relacionada con

la salud.

El estudio seguira una metodologia mixta, mediante el uso de una
entrevista semiestructurada y la aplicacién de escalas de valoracion. Las
personas participantes seran 10 mujeres y 10 hombres mayores de edad,
usuarias de Alcer Corufia y que acudan a hemodidlisis en el hospital HM

La Esperanza de Santiago de Compostela.

Palabras clave: didlisis, hemodialisis, actividades de la vida diaria, calidad

de vida, mujeres, terapia ocupacional.

Tipo de trabajo: proyecto de investigacion.
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Resumo

Titulo: Analise do desempefio ocupacional en mulleres en hemodialise.
Resumo:

A enfermidade renal cronica aparece cando se produce unha perda
progresiva e irreversible das funciéns renais. Isto provoca que, co tempo,
sexa necesario un tratamento renal substitutivo como a dialise ou o
transplante. A hemodialise tratase dun tratamento que substitie a funcion
renal e consiste na filtracibn do sangue minimo 3 veces a semana cunha
duracion de 4 horas por sesion. Precisar este tratamento implica
modificaciéns nos habitos e rutinas das persoas, repercutindo nas suas
ocupaciéns diarias. Ademais, non existe evidencia cientifica que avale as
diferencias ocupacionais entre homes e mulleres que acceden a este
tratamento xa que, na maioria dos casos, estas poden estar influenciadas

por razons culturais.

Por esta razon, e debido aos escasos estudios sobre o tema, levarase a
cabo un proxecto de investigacion cuxo obxectivo xeral é estudar a
participacion no desempefio das diferentes ocupacions significativas na
vida diaria das mulleres e homes que asisten ao servizo de hemodialise e,
a influencia de estas sobre a sua percepcion da calidade de vida

relacionada coa saude.

O estudo seguirad unha metodoloxia mixta, mediante o uso dunha entrevista
semiestructurada e a aplicacién de diferentes escalas de valoracion. As
persoas participantes seran 10 mulleres e 10 homes, maiores de idade,
usuarias de Alcer Corufia que acoden a hemodialise no hospital HM La

Esperanza de Santiago de Compostela.

Palabras clave: dialise, hemodialise, actividades da vida diaria, calidade

de vida, mulleres, terapia ocupacional.

Tipo de traballo: proxecto de investigacion.
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Abstract

Title: Analysis of occupational performance in women on hemodialysis.
Abstract:

Chronic kidney disease occurs when there is a progressive and irreversible
loss of kidney function. This eventually leads to the need for renal
replacement treatment such as dialysis or transplantation. Hemodialysis is
a treatment that replaces renal function and consists of filtering blood at
least 3 times a week with a duration of 4 hours per session. The need for
this type of treatment causes the person to change their habits and routines,
affecting their daily activities. Moreover, there is no scientific evidence to
support occupational differences between women and men on

hemodialysis, as in most cases these may be influenced by cultural biases.

For this reason, and due to the scarcity of studies on the subject, a research
project will be carried out with the general objective of studying the
participation in performance in different significant occupations of daily life
of women and men attending hemodialysis and the influence of these on

their perception of health-related quality of life.

The study will follow a mixed methodology, using a semi-structured
interview and the application of rating scales. The participants will be 10
women and 10 men of legal age, users of Alcer Corufia and attending

hemodialysis at HM La Esperanza hospital in Santiago de Compostela.

Key words: dialysis, hemodialysis, activities of daily living, quality of life,

women, occupational therapy.

Type of work: research Project.
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1. Antecedentes y estado actual del tema

1.1. Contextualizacioén

Los rifiones son los érganos encargados de realizar multiples funciones en
nuestro organismo, como la eliminacion de sustancias toxicas de la sangre
o la produccion de hormonas (Gamba, 2012). Siguiendo las guias
internacionales KDIGO (Kidney Disease: Improving Global Outcomes) de
2012, la enfermedad renal crénica (ERC) se define como “la presencia de
alteraciones en la estructura o funcién renal durante al menos tres meses
0, como la reduccion de la tasa de filtracién glomerular (TFG) por debajo
de 60 ml/min/1,73 m?” (Gorostidi et al., 2014).

El dltimo Registro de Enfermos Renales de Galicia (REXER) determina que
las principales causas de esta enfermedad en nuestra comunidad
corresponden a la diabetes mellitus, con un 27%, seguido por las no filiadas
y las vasculares, con un 18,1% y 16% respectivamente, presentandose
datos similares en Espafia, tal y como se observa en el gréfico
correspondiente a la Figura 1 (Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN),
2016; Bouzas, 2017).

Principales causas de la enfermedad renal crénica

Hereditarias 1,79% 1,8%
Otras 5,10% 3,6%
Sistémicas 5,02% 4,8%
Pielonefritis/Nefritis Intersticial 7,68% 7,1%
Enfermedad poliquistica 6,56% 8,9%
Glomerulonefritis 12,75% 12,7%
Vasculares 15,24% 16%
No filiadas 22,78% 18,1%
Diabetes mellitus 23,10% 27%

Espafia © Galicia

Figura 1: Principales causas de la enfermedad renal crénica. Elaboracion propia a partir
del Registro Espafiol de Enfermos Renales y El Registro de Enfermos Renales de Galicia.
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Respecto a las complicaciones de la enfermedad, frecuentemente
aparecen manifestaciones hematoldgicas (como la anemia), neurologicas,
pulmonares u éseas (entre otras). Estas complicaciones pueden ocasionar
una sensacion de baja energia, dificultad para la concentracion y
orientacion, pérdida de memoria o suefio, sensacion de falta de aire y
debilidad 6sea, que, a su vez, dificultan la realizacion de las actividades de
la vida diaria (AVD), limitan la movilidad y aumentan el riesgo de caidas y
fracturas en esta poblacion (Portilla et al., 2016; Obrador, 2012).

Respecto a su clasificacion, la ERC comprende 5 etapas dependiendo de
la gravedad. En las tres primeras, existe una ausencia de sintomas,
apareciendo en las dos ultimas “sintomas poco especificos como malestar
general, debilidad, insomnio, nauseas y vomitos”. Esto implica que no se
reciba una atencién adecuada hasta las etapas mas avanzadas (4 y 5),
donde ya es necesario el comienzo de un tratamiento renal sustitutivo
(TRS) (etapa 5) (Obrador, 2012; Gomez et al., 2007).

Con relacion al tratamiento de la ERC, en un primer momento se tiene como
objetivo retrasar la misma, mediante dieta o farmacos y, en fases mas
avanzadas (generalmente en la etapa 5) (Obrador, 2012), se precisa de un
TRS para mantener la vida. Los TRS se dividen en dialisis, la hemodialisis
(HD) y la dialisis peritoneal (DP), que reemplazan algunas funciones del
rifidn y el trasplante renal, que permite recuperar toda la funcién renal
(Cases, 2012). Estas posibles formas de TRS seran explicadas a la
persona cuando ésta se encuentre en la etapa 4 o 5, mediante una consulta
de la ERC avanzada (consulta ERCA). En algunas ocasiones la entrada en
un TRS puede ser de manera urgente sin la preparacion previa de la
consulta ERCA (Cirera, 2016).

A continuacion, se explican los diferentes TRS:

Didlisis peritoneal (DP): se introduce una solucién en la cavidad peritoneal
del abdomen a través de un catéter, permitiendo la filtracion de la sangre.

Se puede realizar mediante la introduccion de la solucion manualmente (DP
5
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continua ambulatoria) o con la ayuda de una “cicladora” (DP automatica).
Este tratamiento se realiza en el domicilio, ofreciendo una mayor
independencia en comparacion a la HD; sin embargo, debido a la necesaria
adquisicién de destrezas para su realizacion, se requiere de cierto grado
de autonomia por parte de la persona, desaconsejandose en caso de
presentar limitaciones psicoldgicas o fisicas graves (Cases, 2012). En el
afo 2015, el uso de este TRS en Espafia como primer método fue solo de
un 16,91%, siendo del 19,8% en Galicia (SEN, 2016; Bouzas, 2017).
Hemodialisis (HD): explicada en el apartado 1.1.2.

Trasplante renal: procedimiento quirdrgico mediante el cual una persona
con ERC recibe un rifion de un donante vivo o cadaver que no presente

enfermedad renal (Renjel, 2010).

1.1.2. Hemodialisis

La HD es un TRS que permite a la persona con ERC realizar las principales
funciones renales mediante la depuracion de la sangre fuera del cuerpo.
Para su realizacion es necesaria una maquina provista de un dializador que
ird conectada a la persona mediante un acceso vascular (Barba y Ocharan-
Corcuera, 2011; Cases, 2012). Este TRS es al que acceden el 78,05% de
las personas con ERC de Espafnay el 74% de Galicia (SEN, 2016; Bouzas,
2017). Generalmente este tratamiento se lleva a cabo en una unidad de HD
minimo 3 dias a la semana y con una duracion media de 4 horas cada
sesion. Puede realizarse en el domicilio si se recibe una preparacion previa
(Cases, 2012); sin embargo, en Galicia tan solo 8 personas realizaron HD

domiciliaria en el afio 2015 (Bouzas, 2017).

En relacion a los tipos de acceso vascular, existen dos tipos, tal y como se
observa en la tabla | (Barba y Ocharan-Corcuera, 2011).
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Tabla I: Tipos de accesos vasculares en el tratamiento de hemodialisis.

i Colocacion de un catéter en una vena como la
Catéteres venosos centrales .
yugular interna o femoral

Unibn de una arteria a una vena que
Fistula generalmente se realiza en el antebrazo, de ser

arteriovenosa  posible en el brazo no dominante para evitar que
Accesos . . ) o, C
) interna (FAVI) interfiera en la participacion en la participacion
arteriovenosos o ) o
de las actividades de la vida diaria

Injerto Union de una arteria a una vena mediante la

arteriovenoso  colocacion de una prétesis

Durante el tratamiento de HD, pueden manifestarse sintomas como la
hipotensién, cefalea o calambres. A largo plazo, pueden aparecer
complicaciones como patologia cardiovascular u osteoarticulares (como el
sindrome de tanel carpiano, dolores 6seos o articulares y fracturas) (Cases,
2012) etc., dificultando la realizacion de sus actividades diarias. Ademas, si
el acceso vascular se trata de un catéter, se recomienda no mojar dicha
zona para evitar la creacion de infecciones; implicando una mayor

dependencia en actividades diarias como el aseo (SEN, 2004).

Por otro lado, como consecuencia de la edad media de las personas que
asisten a HD, en Galicia el 58,3% de las personas es mayor de 65 afios
(Bouzas, 2017), y a la interaccion medicamentosa vinculada a otras
enfermedades concurrentes, aparecen sintomas como la inestabilidad
postural y el aumento de caidas (Mora-Gutiérrez et al., 2017; Pérez-
Gurbindo et al., 2020).

Siguiendo el ultimo Registro de Enfermos Renales de Galicia (REXER),
publicado en el afio 2015, mujeres y hombres presentan datos similares
respecto al primer TRS utilizado, siendo la HD el tratamiento mas frecuente

tal y como se indica en la tabla Il (Bouzas, 2017).
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Tabla Il: Media de edad e incidencia de las personas en hemodidlisis, didlisis peritoneal y
trasplante en Galicia en el afio 2015. Elaboracion propia a partir del Registro de Enfermos
Renales de Galicia de 2015.

i Incidencia Incidencia Incidencia i
Tratamiento ) Media de edad
total mujeres hombres
Hemodidlisis 74% 74% 74,2% 68,3
Dialisis

) 19,8% 19% 20,3% 63,3
peritoneal
Trasplante 6,2% 7% 5,5% 56,5

Ademas, es necesario que la poblacibn en HD adopte una serie
recomendaciones dietéticas, limitando la ingesta de proteinas, fosforo,
potasio, calcio, sodio y liquidos. Por ello, es de gran importancia la
adecuada adherencia de la persona al tratamiento, siguiendo las pautas de
alimentacion y acudiendo a las sesiones de HD necesarias, con el fin de
disminuir las complicaciones y riesgo de muerte de la persona (Bernardo,
2019; Wells, 2015).
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1.2. Hemodialisis y calidad de vida

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida (CV)
como “la manera en que el individuo percibe el lugar que ocupa en el
entorno cultural y en el sistema de valores en que vive, asi como en relacion
con sus objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones” (WHO Quality

of Life Assessment Group, 1996).

Realizar un tratamiento de HD afecta de manera negativa la CV de las
personas. Su realizacion implica necesidad de estar conectado a una
maquina dializadora de manera frecuente, pudiendo producir incomodidad,
fatiga, falta de energia o disminuir la movilidad. Ademas, a este tiempo
también se le suma el periodo necesario para el traslado al centro
hospitalario, prolongandose en caso de que se utilice una ambulancia como
medio de transporte. Por ello, la persona presenta una mayor dificultad para
desempeniar ocupaciones diarias como el trabajo, estudios, participacion
social etc., provocando una disminucion en la percepcion de su CV y la
apariciéon de sentimientos de autopercepcion de poca utilidad para la
sociedad (Costa et al., 2016; Lopez, 2016; Sanchez et al., 2019).

Asimismo, este colectivo puede presentar sintomas y complicaciones
propias de la enfermedad y del tratamiento, descritas con anterioridad, que
provocan un posible aumento en las hospitalizaciones y un deterioro en su
CV. Sin embargo, con el paso del tiempo las personas mejoran su
adaptacién a la enfermedad y al tratamiento, mejorando su percepcion de
CV (Cuevas-Budhart et al., 2017). Aun asi, las personas en HD presentan

una CV inferior que la poblacion general (Sanz et al., 2004).

Respecto al género, existe controversia entre los diferentes estudios.
Algunos sefialan que, aunque las mujeres presenten una puntuacion
inferior en su calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) que los
hombres, no existen diferencias significativas entre sexos en relacion con
la ERC y la HD. Esto puede deberse a una menor CVRS de las mujeres en

la poblacion general, en las que se observa una mayor prevalencia de
9
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sintomas de ansiedad y depresion que en los hombres (Merino-Martinez et
al., 2019; Sanz et al., 2004). Sin embargo, otros estudios reflejan un mayor

deterioro de la CV de mujeres en HD que en hombres (Buades et al., 2015).

1.3. Hemodialisis y mujeres

Un estudio hecho con mujeres con ERC muestra una preocupacion de esta
poblacion relacionada con sus dificultades fisicas en las AVD, la

maternidad, los estudios y el trabajo (Beanlands et al., 2020).

Referente a la mujer en tratamiento en HD, un estudio muestra como sus
ocupaciones diarias se ven comprometidas, teniendo consecuencias en la
independencia de sus actividades béasicas de la vida diaria (ABVD) y
actividades instrumentales de la vida diaria (AlIVD), rutina familiar,
posibilidad para viajar, ocio y la continuacién de sus estudios y/o trabajo.
Ademas, ven el papel de la familia como algo importante durante este
proceso, aportando sentimientos de apoyo que mejoran la adaptacion a la
enfermedad y tratamiento (Oliveira et al., 2016). Por otra parte, las marcas
provocadas por el acceso vascular, ya sea por la presencia del catéter o
por la cicatriz de la fistula, generan que esta poblaciéon perciba
negativamente su imagen corporal, pudiendo producir sentimientos de
verglenza, diferencia y/o compasion por parte de otras personas. Ademas,
consideran que la HD disminuye el tiempo para la realizacion de actividades
diarias debido al periodo necesario para desplazarse hasta la unidad y

recibir el tratamiento (Martinez y Martinez, 2018; Frazao et al., 2014).

Por otra parte, segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), las
mujeres siguen asumiendo la mayor parte de las responsabilidades
familiares y domeésticas (INE, 2016), dedicando un mayor numero de horas
semanales a actividades de cuidados y tareas del hogar que los hombres.
En Espafa, las mujeres dedican una media de 20 horas semanales en
tareas como cocinar o hacer labores domésticas mientras que los hombres

dedican una media de 11 horas (INE, 2016). Esto puede verse reflejado en

10
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diferentes estudios en los que existe una mayor dependencia para algunas
AIVD en hombres que en mujeres en HD, pudiendo ser consecuencia de la
posibilidad de un sesgo de género, ya que se tratan de actividades
relacionadas culturalmente con la mujer (Arenas et al., 2019; Gomes et al.,
2018). Sin embargo, no se encuentran estudios que respalden estas

diferencias ocupacionales entre mujeres y mujeres en HD.
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1.4. Hemodialisis y Terapia Ocupacional

Siguiendo la World Federation of Occupational Therapy (WFOT), la Terapia
Ocupacional (TO) favorece la participacion de las personas en ocupaciones
diarias, pudiendo trabajar con “personas que presenten alguna deficiencia
en su estructura o funcion corporal debido a un problema de salud, o cuya
participacion esté restringida o aquellos que sufren exclusién social por

pertenecer a grupos minoritarios sociales o culturales” (WFOT, 2010).

Actualmente existe poca evidencia cientifica que relacione el concepto de
TO y HD. En la documentacion revisada, se observa la influencia negativa
del tratamiento en la participacion ocupacional de las personas desde el
momento en que conocen la presencia de su ERC y la necesidad de iniciar
el TRS (Aguilar et al., 2010; Lopez, 2016).

Esta disrupcion ocupacional puede ocurrir por diferentes motivos:

Respecto a las ABVD, esta poblacion presenta generalmente dificultades
en su movilidad, teniendo una mayor dependencia para “subir y bajar
escaleras, deambulacién, trasferencia (cama/sillén), el lavado (bafio) y el
vestido” Referente a las AIVD, las personas en HD poseen dificultades en
las actividades referentes al cuidado de la casa como “compras,
preparacion de comida, lavado de ropa, uso de transporte y responsabilidad
en la medicacién”. Esto puede deberse a diferentes causas como el
cansancio, necesidad de estar conectado a una maquina dializadora o el
exceso de proteccion por parte de la familia (Arenas et al., 2006; Arenas et
al., 2019; Azurza, 2020). Ademas, el cansancio también dificulta el
desarrollo de la actividad sexual, siendo una de sus principales causas
(Sanchez, 2019).

Asimismo, este colectivo también presenta una disminucion en la
participacion social y el trabajo. Generalmente ocurre como consecuencia
de la cantidad de tiempo invertido en las sesiones, asi como por la

afectacion a nivel fisico y psicologico. Ademas, la participacion social
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también puede verse afectada por las restricciones que presentan en la
alimentacion (Aguilar et al., 2010; Lépez, 2016). Un ejemplo es la cultura
gallega, en donde la gastronomia posee un gran valor tradicional con
relacion a la participacion social (Leis et al., 2019).

Por otra parte, las personas que acuden a HD realizan actividades que
consideran como no productivas como “dormir, leer, escuchar musica y
navegar por internet’, generando sentimientos de poca utilidad (Lopez,
2016).

Por ultimo y respecto a la implantacion de la figura del TO en los centros
de HD, un estudio en Brasil muestra una mejora en la CV de las personas
relacionado con la asistencia a intervenciones de TO durante el tratamiento
(Mariotti y Rocha, 2011). Por lo tanto, la incorporacion de este profesional
en las unidades de HD seria beneficiosa, ya que podria facilitar a esta
poblacion diferentes estrategias para mantener y/o recuperar Ssus
actividades diarias, consiguiendo una mejora en su CV (Ordufa et al.,
2018).

13
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1.5. Justificacion

Teniendo en cuenta la revision bibliogréfica realizada, se observa que las
personas que acuden a HD ven comprometida su CV, provocando cambios
fisicos, psicoldgicos y sociales. Asimismo, el desarrollo y sintomas de la
enfermedad, la comorbilidad y la necesidad de asistir al tratamiento, entre
otros, influyen en la aparicion de limitaciones para el desempefio de sus
ocupaciones diarias, siendo relevante la incorporacion de la figura de un
TO en dichos servicios. Sin embargo, existe poca bibliografia que relacione
el concepto de HD y TO; aun asi, toda evidencia muestra que existe un
compromiso en su desempefio ocupacional, como las ABVD, AIVD, trabajo,

participacion social etc., influyendo negativamente en su CV.

Referente a la HD y ser mujer, no se encuentra evidencia que respalde las
diferencias ocupacionales entre mujeres y hombres que acuden a este
tratamiento ya que, en la mayoria de los casos, pueden estar influenciadas

por sesgos en los instrumentos de valoracion.

Por ello es relevante la realizacién de un estudio que aporte evidencia
cientifica relacionada con la participacion en el desempefio ocupacional de
mujeres y hombres que asisten al servicio de HD vy la influencia que esta
tiene sobre la percepcion de su CV.
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3. Objetivos

3.1. Objetivo general

Estudiar la participacion en el desempefio de las diferentes ocupaciones
significativas en la vida diaria de las mujeres y hombres que asisten al
servicio de HD y su influencia sobre la percepcién de calidad de vida

relacionada con la salud (CVRS).

3.2. Objetivos especificos

e Analizar el grado de independencia de los participantes respecto a la
capacidad de desempeiio de las ABVD y AIVD.

o Conocer la percepcion de los participantes sobre su CVRS.

o Conocer la importancia y nivel de satisfaccion que los participantes
otorgan a sus ocupaciones diarias.

o Determinar el nivel de fatiga, grado de ansiedad y depresion de los
participantes y su influencia en la vida diaria.

o Explorar las vivencias que perciben las personas que asisten a un

servicio de HD.
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4. Metodologia

4.1. Tipo de estudio

El estudio empleara una metodologia mixta que combinard un enfoque

cualitativo y cuantitativo.

Con respecto al enfoque cualitativo, se realizard un estudio
fenomenoldgico. Con relacion al enfoque cuantitativo, se llevara a cabo un

estudio observacional, descriptivo y transversal.

Por una parte, se empleard una metodologia cualitativa que permita
comprender los “datos descriptivos a través de las palabras y la conducta

observable de las personas” (Quecedo y Castafio, 2003).

Dentro de la metodologia cualitativa, el estudio sera enfocado desde una
perspectiva fenomenoldgica, con el objetivo de entender los fenbmenos
sociales desde la perspectiva de las personas, buscando comprender los
motivos y creencias que les lleva a realizar una accion. Para ello, se utilizan
técnicas como la observacion, la entrevista u otro método que genere datos

descriptivos (Quecedo y Castafio, 2003).

Paralelamente al desarrollo de la metodologia cualitativa, se seguira una
metodologia cuantitativa.

La investigacion bajo el enfoque cuantitativo recopila y analiza los datos de
diferentes fendmenos que se pretenden investigar mediante la utilizacion
de técnicas estadisticas. Ademas, estos estudios deben lograr la mayor
objetividad posible. Asimismo, seguira un disefio transversal, es decir, los

datos se recolectan en un solo punto del tiempo (Hernandez et al., 2014).

Del mismo modo, la investigacion descriptiva tiene como objetivo describir
“las propiedades y caracteristicas importantes de cualquier fenémeno que

se analice” (Hernandez et al., 2014).
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4.2. Ambito de estudio

El presente estudio se llevara a cabo en la unidad de HD perteneciente al
Hospital HM La Esperanza (Santiago de Compostela), que presenta un
convenio con la Asociacion para la Lucha Contra las Enfermedades del

Rifion de A Corufia (Alcer Corufia).

Alcer Corufa esta formada por un conjunto de profesionales, colaboradores
y voluntariados que trabajan para conseguir los objetivos de la asociacion.
Por ello, entre los servicios ofrecidos se encuentran un servicio de
informacion y orientacion, servicio de atencién psicoldgica, servicio de

nutricion, servicio de TO y un servicio de voluntariado.

Referente al servicio de TO, Unico en Espafia para personas con ERC,
cuenta con un programa orientado a las personas con enfermedad renal y
sus familiares, persiguiendo una mejora de independencia y participacion
de las personas en sus actividades diarias. Para ello, se realizan diferentes
intervenciones como asesoramiento de PA, reentrenamiento funcional en
las ABVD y AIVD, asesoramiento en accesibilidad universal, higiene
postural y/o ergonomia para personas cuidadoras, realizacion de
actividades significativas y con caracter funcional durante la HD, fomento
de actividades de ocio u participacion social y e intervencién multidisciplinar

con otros profesionales (ALCER, 2020).

4.3. Posicionamiento de la investigadora

La alumna investigadora cursa cuarto curso del Grado de TO en la
Facultade de Ciencias da Saude (FCS), perteneciente a la Universidade da
Corufia (UDC). El interés para realizar este estudio procede del
conocimiento que la investigadora posee sobre la ERC y como esta afecta
en el desempefio ocupacional de las personas. Por ello, como futura
profesional de TO, tiene el objetivo de apoyar la intervencién en personas

en tratamientos de HD desde la perspectiva de la disciplina.
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Por dltimo, cabe destacar la objetividad que seguira la investigadora

durante la realizacion del estudio.

4.4. Poblacion de estudio

La poblacién de estudio estard formada por 10 mujeres y 10 hombres con
ERC en HD que acudan al centro sanitario HM La Esperanza (Santiago de

Compostela) y que cumplan los criterios de inclusiéon del estudio.

4.5. Seleccién de participantes

El perfil de los participantes son mujeres y hombres diagnosticados de ERC
gque acudan a la unidad de HD del hospital HM La Esperanza de Santiago
de Compostela y que sean personas usuarias de la asociacion Alcer
Corufia. Una vez las personas participantes cumplan el perfil
preestablecido, deberan cumplir los criterios de inclusiébn y exclusion
especificados en la tabla Ill.

Tabla lll: Criterios de seleccion para la poblacion participante en el estudio.

Tener enfermedad renal crénica.

Ser persona usuaria del servicio de hemodialisis.

Criterios de p -
. ! Tener mas de 18 afios.
inclusién
Aceptar la participacion por medio del consentimiento informado.
No cumplir los criterios de inclusién.
Criterios de Presentar alteraciones de nivel cognitivo medido a través del test
exclusion de Pfeiffer. Apéndice VI.
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4.6. Procedimiento del estudio

El periodo de estudio se comprende entre noviembre de 2020 a agosto de
2022. El procedimiento de la investigacion se divide en 7 fases: revision
bibliografica, disefio del estudio, entrada al campo y solicitud al comité de
ética, recogida de datos, analisis de datos, elaboracion de un informe final
y difusion de resultados. Las dos primeras fases ya han sido llevadas a
cabo desde noviembre de 2020 hasta junio de 2021. Posteriormente, en el
mes de julio se presentara dicho estudio al Comité de Etica de la
Investigacion de Galicia, una vez sea aprobado, se procedera a la entrada
al campo en el mes de agosto. A continuacion, se describen las fases del
estudio de manera detallada, presentandose en el apartado 5 un

cronograma referente al plan de trabajo (Tabla V).

4.6.1. Revision bibliogréfica

A lo largo de este estudio se ha realizado una busqueda bibliografica sobre
el tema de investigacion, mediante la busqueda en las siguientes bases de
datos: Pubmed, Dialnet, Scopus y Google Scholar. Para la realizacién de
esta se utilizaron los siguientes términos: dialisis/ dialysis,
hemodidlisisslhemodialysis, mujer/women, Terapia
Ocupacional/Occupational therapy, actividades diarias/daily activities y
calidad de vida/quiality of life. Para relacionar los términos anteriores se ha
utilizado el operador boleano “AND” y “OR”.

Tras realizar la busqueda bibliografica, se encontraron pocos articulos
relacionados con dialisis, HD, TO y actividades diarias. Ademas, los
articulos relacionados con ser mujer y HD fueron en su mayoria
descartados por tratar temas Unicamente médicos. Si que se encontré una

mayor cantidad de evidencia cientifica relacionada con HD y CV.

Ademas, paralelamente a la busqueda de informacién en las diferentes
bases de datos, se llevé a cabo busqueda relativa a documentacion
académica (como trabajos de fin de grado del repositorio institucional de la

UDC), libros etc.
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Esta fase fue llevada a cabo desde noviembre de 2021 hasta mayo de
2022.

4.6.2. Disefo del estudio

Fue realizado desde enero hasta junio de 2021. Se definié el tipo de
estudio, elaborando los objetivos de este, los criterios de seleccidon de los
participantes, eleccion de las escalas de valoracion, etc. Paralelamente, se
elabor6é una hoja de informacion acerca del estudio (Apéndice IX) y el
consentimiento informado y para las personas participantes (Apéndice X,
X1y XII).

4.6.3. Entrada al campo y solicitud al comité de ética

Para la entrada al campo, se contara con la ayuda de la profesional de TO
J.A.A, que presentd el estudio a la asociacion Alcer Corufia y facilito el
contacto con HM la Esperanza. Por ello, sera enviado al Comité de Etica
de la Investigacion de Galicia (Apéndice XIII) en el mes de Julio.

Una vez obtenida la aceptacion del comité de ética, se presentara a las
personas usuarias que cumplan los criterios de inclusion la hoja de
informacion, donde se les explicara la finalidad del estudio, el por qué se le
ofrece participar etc. (Apéndice IX). Posteriormente, las personas que estén
interesadas en participar en la investigacion comunicaran su interés a J.A.A
o al personal sanitario de la unidad de HD. Finalmente, se realizara una
reunién, preferiblemente en la propia unidad de HD y durante el tratamiento,
con cada persona interesada, con el objetivo de presentarle el estudio en
mayor detalle. Ademas, deberan firmar el consentimiento informado,
aceptando la participacion en el estudio (Apéndice X, Xl y Xll). Esta fase se
llevara a cabo en el mes de agosto de 2021.

4.6.4. Recogida de datos
El procedimiento de la recogida de datos se llevara a cabo desde el mes
de septiembre hasta el mes de diciembre de 2021, tanto por la autora de

este estudio S.Q.V como por su tutora J.A.A.
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Ademas, esta recopilacion de datos sera realizada mediante la utilizacion
de una entrevista semiestructurada y la aplicacion de diferentes escalas de
valoracion. Ambos procedimientos se llevaran a cabo preferiblemente en la
propia unidad de HD y durante el tratamiento, segun preferencia de la

persona entrevistada. Su duracion aproximada por persona sera de 1 hora.

4.6.5. Andlisis de datos
El analisis de datos sera llevado a cabo desde el mes de enero hasta abril
de 2022. Para ello, se realiza un procedimiento para el andlisis de datos

tanto cualitativo como cuantitativo.

Para el andlisis de los datos cualitativos se realizara una transcripcioén de
las entrevistas que previamente fueron grabadas en audio, eliminando
estas grabaciones una vez se finalice el estudio. Este analisis seguird un
proceso inductivo, creando categorias a partir de la informacién obtenida
(Flick, 2007). Para ello, se realizara un andlisis tematico siguiendo seis

fases descritas a continuacién (Braun y Clarke, 2008):

Familiarizacion con los datos: se ponen por escrito los datos
obtenidos mediante la entrevista, realizando varias lecturas y anotando
las ideas iniciales de la misma.

- Generacion de codigos iniciales: se genera un cédigo que identifique
las caracteristicas més relevantes de los datos obtenidos.

- Busqueda de temas: se clasifican los coédigos generados
anteriormente mediante la creacion de diferentes tematicas.

- Revisién de los temas: se divide en dos niveles, la revision y el
refinamiento de las tematicas. Para ello se realiza una relectura de todos
los datos y tematicas para comprobar si existe una coherencia de estas.

- Definicion y denominacion de los temas: se definen y refinan de
manera definitiva los temas y se elaboran los posibles subtemas.

- Elaboracién de un informe: se realiza un analisis final y la redaccion

de un informe.
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Ademas, también se llevara a cabo mediante la triangulacion de
perspectivas de una investigacion, que hace referencia al analisis de los
resultados obtenidos desde diferentes perspectivas con el objetivo de
obtener la mayor objetividad posible (Flick, 2007). En el presente estudio
esta triangulacion se llevara a cabo desde la perspectiva de la autora y de

ambos tutores.

Por otra parte, para el andlisis de datos cuantitativo, se utilizara el programa
estadistico IBM SPSS version 25.

Las variables categoricas (cualitativas), se expresaran en porcentaje (%) y
en valor absoluto (N). Para las variables numéricas (cuantitativas), se
utilizaran como medidas de tendencia central la media (M) y mediana (Me),
y como medidas de dispersion la desviacion tipica (SD), maximo (max.) y
minimo (min.). El andlisis de datos cuantitativo sera llevado a cabo por el

tutor de este estudio I.R.C.

4.6.6. Elaboracion de un informe final

Una vez finalizado tanto el analisis cualitativo como cuantitativo, se
procedera a la elaboracion de un informe final durante los meses de mayo
a junio de 2022. Este informe incluird los resultados obtenidos, las
conclusiones del estudio y una discusion que contraste los mismos en

relacion con la evidencia existente.

4.6.7. Difusion de los resultados
Tras la elaboracion del informe final, se llevara a cabo la difusién de los
resultados obtenidos durante los meses de julio y agosto de 2022, pudiendo

ser ampliado durante mas tiempo segun las posibles fechas de congresos.

Ademas, los resultados obtenidos seran publicados en diversas revistas

cientificas, relacionadas con la TO y con el ambito de la Nefrologia.

Por ultimo, se les facilitara a las personas participantes que lo deseen un

resumen de los resultados obtenidos.
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4.7. Técnica de recogida de informacion

En este caso, para la recogida de informacion, al tratarse de un estudio
mixto, se utilizaron tanto técnicas cualitativas como cuantitativas,

mostradas de forma mas detallada a continuacion:

4.7.1. Técnica de recogida de informacion en la investigacion cualitativa
Se realiza una entrevista semiestructurada con el objetivo de conocer las
experiencias subjetivas y las percepciones de las personas que se

encuentran en HD, y como esta situacion impacta en su vida diaria.

Para ello, se elabora un guion con un total de 6 preguntas, a través de las
cuales se analiza como cambiaron las actividades diarias de la persona
como consecuencia de la entrada en HD y a que se debe este cambio.
Ademas, estudia que supuso conocer el diagnostico de la ERC, que le
gustaria hacer durante el tratamiento y si considera importante el papel de

la familia en este proceso (Apéndice II).

Ademas, la informacion obtenida sera grabada en formato audio, siempre
y cuando el participante de su consentimiento, codificada y transcrita a

mano.

4.7.2. Técnica de recogida de informacion en la investigacion cuantitativa
Respecto a las escalas de valoracion, se aplicaran las mostradas a

continuacion.
- Indice de Barthel (IB) (Baztan et al., 1993) (Apéndice IlI):

Valora el nivel de independencia de una persona respecto a la capacidad
de realizacion de algunas ABVD. Presenta diez items que corresponden a
10 ABVD presentados en la tabla IV. Las actividades se valoran de forma
diferente, pudiendo asignar una puntuacion de 0, 5, 10 ¢ 15 puntos, las
cuales estan relacionadas con el nivel de dependencia y/o ayuda que
necesita. La puntuacién total oscila entre 0 puntos y 100 puntos

dependiendo del grado de independencia que varia de 0<20 (grado de
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dependencia total), 20-35 (grado de dependencia grave), 40-45 (grado de

dependencia moderado), > o igual de 60 (leve), >100 (independiente).

- Lawton y Brody (LB) (Vergara et al., 2012) (Apéndice IV):

Valora el nivel de independencia de una persona respecto a la capacidad
de realizacion de algunas AIVD. Presenta un total de 8 items que
corresponde a una AIVD presentados en la tabla IV. Las opciones de
respuesta varian entre 1 (la persona las realiza de forma independiente) y
0 (la persona las realiza de forma independiente).

La puntuacion total se obtiene sumando los valores obtenidos en cada item
y oscila entre O (totalmente dependiente) y 8 (independencia absoluta).

- EuroQol-5D (EQ-5D) (Herdman, Badia y Berra, 20010) (Apéndice V):

Herramienta de evaluacion de la CVRS. En una primera parte (sistema
descriptivo) la persona valora su estado de salud mediante la calificacién
de 5 items, presentes en la tabla IV. Cada item presenta tres niveles de
gravedad (sin problemas, algunos problemas o problemas moderados y
problemas graves). La segunda parte del EQ-5D se trata de una escala
visual analégica (EVA). En ella, el individuo debe marcar el punto en la linea
vertical que mejor refleje la valoracion de su estado de salud global en el
dia de hoy. Esta herramienta de evaluacion puede ser cubierta por la propia

persona en su domicilio.

A continuacion, se presenta la tabla IV las diferencias entre items de las

escalas de valoracién de 1B, LB y EQ-5D.
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Tabla 1V: Diferencias entre los items de las escalas de valoracion indice de Barthel,
Lawton y Brody y EuroQol-5D.

indice de Barthel Lawton y Brody EuroQol-5D

Movilidad

Comer Usar el teléfono Cuidado personal
Actividades cotidianas
Dolor/malestar

Lavarse Hacer compras

1° parte

Vestirse Prepararse las comidas

Arreglarse Tareas domésticas Ansiedad/depresién

Deposicion Lavar la ropa

Miccién Modo de transporte

Ir al Organizar su Escala visual analdgica

ralretrete medicacion vertical de 20 cm, que va

desde 0 (peor estado de

Trasladarse sillon-cama

salud imaginable) a 100
(mejor estado de salud
imaginable).

Capaz de manejarse 2° parte
con el dinero

Deambulacién

Subir y bajar escaleras
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COPM (Canadian Occupational Performance Measure) (Law et al.,
2000)

Se trata de una medida individualizada, disefiada para ser utilizada por los
TO para detectar cambios en la percepcion de problemas de rendimiento

ocupacional a lo largo del tiempo.

En una primera parte, la persona identifica problemas, preocupaciones y
dificultades en el rendimiento ocupacional relacionado con sus actividades
diarias en las areas de cuidado de si mismo (cuidado personal, movilidad
funcional y gestiéon comunitaria), productividad (trabajo
remunerado/voluntariado, manejo del hogar y juego/escuela) y ocio
(recreacion tranquila, recreaciéon activa y socializacién). En una segunda
parte, la persona debera calificar en una escala del 1 al 10 (siendo 1 nada
importante y 10 muy importante) la importancia de cada actividad descrita
en la primera parte. En una tercera parte, la persona identifica los 5
problemas mas importantes, calificAndolos segun su satisfaccion y su
desempefio. Las calificaciones totales se calculan al sumar las
calificaciones de desempefio y satisfaccion para todos los problemas y
luego dividiendo el total por el nimero de problemas.

Cuestionario de Pfeiffer- Short Portable Mental State Questionnaire
(SPMSQ) (Martinez et al., 2001) (Apéndice VI):

Escala de valoracion cognitiva con un total de 10 preguntas presentes en
el apéndice VI que valoran varias funciones: orientacion, memoria de
evocacion, concentracion y calculo. La puntuacion se adjudica dando un
punto por cada error, permitiéndose un error adicional si el nivel educativo
es bajo y un error menos si tiene estudios superiores. Respecto a la
puntuacion, los resultados obtenidos pueden ser: son valoracion cognitiva
normal (0-2 errores), deterioro cognitivo leve (3-4 errores), deterioro
cognitivo moderado (5-7 errores) y deterioro. cognitivo severo (8-10

errores).
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Escala de impacto diario de la fatiga (EIDF) (Lee, Hicks y Nino-Murcia,
1991) (Apéndice VII):

Valora el impacto diario de la fatiga. Posee un total de 8 items presentes
en el apéndice VII. La valoracién se obtiene segun la cuantia del problema
gue ha supuesto para la persona la fatiga en el presente dia; las respuestas
oscilan entre 0 (no tengo problema) y 4 (problema muy importante),
pudiendo obtener una puntuacién total de 32. Esta herramienta de
evaluacion puede ser cubierta por la propia persona en su domicilio.

La Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HAD) (Nogueda,
Pérez, Barrientos, Robles y Sierra, 2013) (Apéndice VIII):

Se trata de un instrumento de evaluacion autoadministrable utilizado para
evaluar sintomas de ansiedad y depresion en el ambito hospitalario. Posee
un total de 8 items presentes en el apéndice VIIl. La valoracién se obtiene
teniendo en cuenta como se ha sentido la persona en la dltima semana
incluyendo el presente dia; hay cuatro posibles respuestas que son: todo el
dia / gran parte del dia / de vez en cuando / nunca.

4.7.3. Variables del estudio
Para la realizacién de la investigacion se siguen las variables, tanto
cualitativas como cuantitativas junto con sus categorias correspondientes,

descritas a continuacion.

- Género: (masculino / femenino).

- Edad: en afios.

- Entorno donde reside: (rural / urbano).

- Estado civil: (soltero/a / pareja estable / casado/a / divorciado/a /
viudo/a).

- Hijos/as: (si /no).

- Convivencia: (solo/a / con familia / institucion).

- Nivel socioecondmico: (inferior a 500 euros / entre 500 y 700 euros /

superior a 700 euros).
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- Nivel de estudios: (sin estudios / estudios basicos / estudios medios /
estudios superiores).

- Situacion laboral: (activo / paro / pensionista).

- Etiologia de la ERC: (diabetes/ vasculares/ glomerulonefritis/
enfermedad poliquistica renal / otras).

- Tiempo que lleva asistiendo al servicio de HD desde que conoce el
diagndstico: en meses.

- Puntuacion escala IB: (dependencia total / dependencia severa /
dependencia moderada / dependencia escasa / independencia).

- Puntuacion escala LB: (totalmente dependiente / independencia
absoluta).

- Puntuacion escala COPM.

- Puntuacion escala EQ-5D.

- Puntuacion escala EIDF.

- Puntuacién escala HAD.

4.8. Criterios de rigor

Con el fin de realizar un estudio de investigacion de calidad, se seguiran
una serie de criterios de rigor metodoldgico descritos a continuacion
(Norefia et al., 2012):

- Fiabilidad o consistencia: referida al grado en que un estudio con
caracteristicas similares pueda ser replicado, es decir, obtenga
resultados semejantes. Para ello, se utilizara la triangulacién de
perspectivas, mediante el analisis de los datos obtenidos desde la
perspectiva de la autora y tutores del estudio.

- Credibilidad: se logra cuando las personas participantes del estudio
reconocen como verdaderos los resultados obtenidos. Para ello, se
realizaran transcripciones textuales de las entrevistas.

- Confirmabilidad: referida a la neutralidad de los investigadores,
asegurando en todo momento la veracidad de la informacion y
minimizando los posibles sesgos de la investigacion. Para ello, se da a
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conocer la metodologia seguida durante el estudio. Ademas, las
entrevistas seran realizadas en formato audio para su posterior
transcripcion. Por ultimo, los resultados de la investigacion seran

contrastados con la evidencia ya existente.

4.9. Aplicabilidad

La aplicabilidad hace referencia al grado en el que pueden aplicarse los
resultados obtenidos de una investigacion a otros contextos (Norefia et
al., 2012).

Referente a la presente investigacion, los resultados obtenidos
promoveran el conocimiento que se tiene referente al tratamiento de HD
y como este afecta en el desempefio ocupacional de las personas.
Ademas, actualmente, la evidencia cientifica existente conforme a la
figura del TO y su intervencién con poblacion en HD es muy limitada,
por esta razon, se considera que los resultados de este proyecto de
investigacion pueden llegar a aportar evidencia cientifica con el objetivo
de introducir la figura del TO en futuras intervenciones.

Por otra parte, este estudio resulta Gtil para conocer las diferencias
ocupacionales entre mujeres y hombres en HD y, como estas pueden
afectar a su CVRS. Por ello, proporcionara un nuevo ambito de estudio

todavia sin explorar.
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5. Cronograma de trabajo

Tabla V: Plan de trabajo.
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6. Aspectos éticos

Previamente a la realizacion de esta investigacion se solicitara el permiso
al Comité de Etica de la Investigacion de Galicia (Apéndice XIll). Ademas,
se cumplira con los principios establecidos en la Declaracion de Helsinki
(Asociacion Médica Mundial, 2013). Por otro lado, para la puesta en marcha
de este estudio, se garantiza la confidencialidad de los datos e informacion,
siguiendo la Ley Organica de Proteccion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales (Ley n°294, de 5 de diciembre de 2018). asi como
el Reglamento del Parlamento Europeo y del Consejo relativo a la
proteccion de personas fisicas en lo que respeta al tratamiento de datos
personales (Reglamento UE L. 119, de 27 de abril de 2016).

Del mismo modo, este proyecto de investigacion debera cumplir con los
aspectos éticos correspondientes al Consejo General de Colegios de
Terapeutas Ocupacionales (CGCTO), cumpliendo con los principios de
beneficencia, no maleficencia, autonomia, justicia, veracidad y fidelidad
(CGCTO, 2020).

Asimismo, antes de la participacion en el estudio, los participantes seran
informados de como se llevara a cabo, por un lado, de manera verbal y, por
otro, de manera escrita, mediante la hoja de informacion al participante
(Apéndice IX). Ademas, se solicitara el consentimiento informado a todos
los participantes (Apéndice X, XI y XllI). Para ello, se han elaborado dos
documentos, siguiendo los modelos del Comité Autonémico de Etica da
Investigacion de Galicia: la Hoja de Informacion al Participante y el
Documento de Consentimiento Informado (Axencia de Cofiecemento en
Saude). De ambos documentos, se quedara una copia firmada el equipo

investigador y otra el firmante.
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7. Plan de difusion de los resultados

Una vez realizada la investigacion, con el objetivo de dar a conocer los
datos obtenidos a la comunidad cientifica, se realizard un proceso de
difusion de los mismos a través de revistas, conferencias y congresos, tanto
nacionales como internacionales y relacionados con la disciplina y con otras

ramas relacionadas.

7.1. Exposicion en congresos

El estudio se expondra en los congresos que se muestran en la siguiente
tabla (Tabla VI).

Tabla VI: Congresos en donde se llevara a cabo parte del plan de difusién de los
resultados obtenidos de la investigacion.

Congreso Internacional de Terapia Ocupacional (CITO)

Congreso Internacional de estudiantes de Terapia Ocupacional
(CIETO)

Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CENTO)

Congreso COTEC-ENOTHE (Council of Occupational Therapist for
the European Countries — European Network of Occupational
Therapy in Higher Education)

CONGRESOS

Congreso Mundial de Nefrologia (WCN)

Congreso de la Sociedad Espafiola de Nefrologia (congreso S.E.N)

40



Andlisis del desempefio ocupacional en mujeres en hemodialisis

7.1. Difusion en revistas cientificas

Revistas internacionales

El estudio se publicara en las revistas internacionales que se muestran en

la siguiente tabla (tabla VII).

Tabla VII: Revistas internacionales de interés para la publicacion de los resultados

obtenidos en la investigacion.

Nombre de la
Tema )
revista

American Journal of
Nephrology

; Journal of the
Nefrologia American Society of
Nephrology

Kidney International

American Journal of
Occupational
Therapy

Scandinavian Journal
of Occupational
Therapy

Terapia Ocupacional British Journal of
Occupational
Therapy

Australian
Occupational
Therapy Journal

Occupational
Therapy International

Cuartil

Q1

Q1

Q1

Q1

Q3

Q4

Q4

Q4

Factor de impacto

3,411

9,274

8,945

2,231

1,347

0,960

1,162

0,709
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Revistas nacionales

El estudio se publicara en las revistas nacionales que se muestran en la

siguiente tabla (tabla VIII)

Tabla VIII: Revistas nacionales de interés para la publicacién de los resultados obtenidos
en la investigacion.

Tema Nombre de la revista

Revista Nefrologia

Nefrologia Revista de Nefrologia, Dialisis y Trasplante

Revista Enfermeria Nefrol6gica

Revista de la Asociacion Profesional Espafiola de Terapeutas
Ocupacionales (APETO)

Terapia Revista Gallega de Terapia Ocupacional (TOG)

Ocupacional

Revista de Terapia Ocupacional de Castillay Ledn

Revista Asturiana de Terapia Ocupacional
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8. Financiacién de lainvestigacion
8.1. Recursos necesarios

Para poder llevar a cabo la investigacion son necesarios diversos recursos,

descritos a continuacion.

La infraestructura sera proporcionada por el propio hospital que facilita el

acceso a la muestra, HM la Esperanza de Santiago de Compostela.

Por otra parte, se contratara a tres terapeutas ocupacionales a media
jornada durante seis meses, que seran la autora y tutores de este estudio.
El sueldo base del terapeuta ocupacional a media jornada establecido por
el VII Convenio colectivo del marco estatal de servicios de atencion a las
personas dependientes y desarrollo de la promocién de la autonomia
personal es de 625,60 €/mes (Boletin Oficial del Estado n°76, de 29 de
marzo de 2019).

Ademas, serd necesario material fungible, material inventariable, y la
contratacion de distintos servicios. Del mismo modo, con el fin de difundir
los resultados obtenidos en la investigacion, se calcula el gasto previsto
para la inscripcion a congresos, los viajes necesarios y la tasa de

publicacién en entrevistas.

Por ultimo, se suma el presupuesto por posibles imprevistos que puedan

presentarse.

A continuacion, en la tabla 1X, se exponen los recursos necesarios para

llevar a cabo la investigacion, asi como el presupuesto estimado.

43



Andlisis del desempefio ocupacional en mujeres en hemodialisis

Tabla IX: Presupuesto estimado para el desarrollo de la investigacion.

Descripcion Cantidad Precio por Gasto
Tipo unidad previsto (€)
(€/ud)
Infraestructura  Aportada por el hospital 1 0€ 0€
Recursos
Terapeuta Ocupacional 3 625,60€/6 11.260,80€
humanos meses
. 2 paquetes
Folios de 500 folios 6€/paquete 18€
1 paquete
Grapas de 1000 5€/paquete 5€
fungible Boligrafos 10 0,25€ 2,50€
Fotocopias 200 0,10€ 20€
Cartuchos de tinta para 3 o5 75€
impresora
Grabadora de voz 1 40€ 40€
Material Grapadora 1 6€ 6€
Inventariable Impresora 1 60€ 60€
Pendrive (64GB) 1 15€ 15€
Ordenador 1 600€ 600€
IBM SPSS version 25~ COMAACION 4 g5enes 600€
por 6 meses
Contratacion Acceso a bases de datos 2 b;as;ssde 2.000€ 4.000€
de servicios c acid
Internet y telefonia ontratacion 40€/mes 2.400€
por 6 meses
Difusion de Inscripcién a congresos 6 congresos 150€/congreso 2.700€
los resultados ~/izjes: transporte, alojamiento y dietas 3.000€
Tasas de publicacion en entrevistas 2.000€
Imprevistos 1.000€
Presupuesto total de la investigaciéon estimado 27.802,30€
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8.1. Posibles fuentes de financiacion

Con la finalidad de financiar los diferentes gastos de la investigacion, se

plantean en la tabla X posibles fuentes de financiacion.

Tabla X: Posibles fuentes de financiacién para la investigacion.

Fuente de ) )
; L Nombre de la convocatoria Entidad Presupuesto
financiacion
Ayudas de apoyo a la etapa
predoctoral en las
universidades del SUG, en los
: . Xunta de L
organismos publicos de .y 24.000€ maximo anual
. N L Galicia
investigacion de Galicia y en
Publica otras entidades del Sistema
gallego de 1+D+i
Ayudas a la investigacion en Sociedad
Y . 9 Espafiola de 24.000€ maximo
Nefrologia .
Nefrologia

Ayudas a la investigacion de Fundacion 30.000€ maximo

Ignacio H. de Larramendi Mapfre
No especificado HM La No especificado
Esperanza
Ayuda de investigacion desde
Privada la TO para la promocién de
estudios de investigacion COTOGA 1500 €

llevados a cabo por terapeutas
ocupacionales en cualquiera de
sus ambitos de intervencion.
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Apéndice IV. Escala de Lawton y Brody (LB).

Apéndice V. Escala EuroQol-5D (EQ-5D).

Apéndice VI. Cuestionario de Pfeiffer — Short Portable Mental State
Questionnaire (SPMSQ).

Apéndice VII. Escala de impacto diario de la Fatiga (EIDF),
Apéndice VIII. Escala de Ansiedad Y Depresion Hospitalaria (HAD).

Apéndice IX. Hoja de informacion acerca del estudio para las personas
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Apéndice |. Listado de abreviaturas.

- ABVD: Actividades bésicas de la vida diaria.

- AIVD: Actividades instrumentales de la vida diaria.

- ALCER: Asociacion para la lucha contra las enfermedades del rifidn.

- APETO: Revista de la Asociacion Profesional Espafiola de Terapeutas
Ocupacionales.

- CGCTO: Consejo General de Colegios de Terapeutas Ocupacionales

- CITO: Congreso Internacional de Terapia Ocupacional.

- COTEC-ENOTHE: Council of Occupational Therapist for the European
Countries — European Network of Occupational Therapy in Higher
Education.

- CV: Calidad de vida.

- CVRS: Calidad de vida relacionada con la salud.

- CEAS: Comité de Asistencia Sanitaria.

-  CENTO: Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional.

- CIETO: Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia
Ocupacional.

- DP: Didlisis peritoneal.

- EIDF: Escala de impacto diario de la fatiga.

- ERC: Enfermedad renal cronica.

- EVA: Escala visual analégica.

-  EQ-5D: EuroQol-5D.

- FAVI: Fistula arteriovenosa interna

- FCS: Facultade ciencias da saude.

- HAD: Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria.

- HD: Hemodialisis.

- IB: indice de Barthel.

- INE: Instituto Nacional de Estadistica.

- KDIGO: Kidney Disease: Improving Global Outcomes.

- LB: Lawton y Brody.

- OMS: Organizacion Mundial de la Salud.
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REXER: Registro de enfermos renales de Galicia.

SEN: Sociedad Espafiola de Nefrologia.

SPMSQ: Cuestionario Pfeiffer-Short Portable Mental State
Questionnaire.

TFG: Tasa de filtracién glomerular.

TOG: Revista Gallega de Terapia Ocupacional.

TO: Terapia Ocupacional.

TRS: Tratamiento renal sustitutivo.

UDC: Universidade da Corufia.

WCN: Congreso Mundial de Nefrologia.

WFOT: Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales.
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Apéndice Il. Entrevista semiestructurada para personas usuarias.

1. ¢Qué supuso para usted conocer el diagndstico de su enfermedad renal?

2. ¢Encuentra diferencias en la realizacion de ABVD (como comer, movilidad, aseo,
vestirse, dormir, actividad sexual...) provocadas por el inicio del tratamiento de
HD? ¢ A qué se debe esta diferencia?

3. ¢Encuentra diferencias en la realizacion de AIVD (como cuidado de la casa, ir de
compras, cuidado de otros, cuidado de la salud, preparacion de comida...)
provocadas por el inicio del tratamiento de HD? ¢ A qué se debe esta diferencia?

4. ¢Qué realiza durante el tratamiento de hemodialisis en el centro? ¢ Qué le gustaria
hacer?

5. ¢Han cambiado sus relaciones sociales desde el inicio del tratamiento?

¢, Considera que la relacion con la familia es importante a lo largo de este proceso?
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Apéndice IlI. indice de Barthel.

Nombre y apellidos:

indice de Barthel

Fecha

VALORACION

Puntuacioén: Grado de dependencia:

Parametro

Situacion del paciente

Puntuacién

Comer

- Independiente: Capaz de comer por si solo y en un tiempo razonable. Lg
puede ser preparada y servida por otra persona

- Necesita ayuda: para comer la carne o el pan, pero es capaz de comer por €
- Dependiente: necesita ser alimentado por otra persona.

10

Lavarse
(bafiarse)

- Independiente: Capaz de lavarse entero, puede ser usando la ducha, la |
permaneciendo de pie aplicando la esponja sobre todo el cuerpo. Incluye entrar y salir
Puede ser realizado todo sin estar una persona presente.

- Dependiente: Necesita alguna ayuda o supervision

o ol O O

Vestirse

- Independiente: capaz de ponerse y de quitarse la ropa, atarse los zapatos,
abrocharse los botones y colocarse otros complementos que precisa (por ejemplo,
braguero, corsé, etc.) sin ayuda.

- Necesita ayuda, pero realiza solo, al menos la mitad de las tareas en un tiempo
razonable.

- Dependiente

o ol

Arreglarse

- Independiente: Realiza todas las actividades personales sin ninguna ayuda. Incluye
lavarse cara y manos, peinarse, maquillarse, afeitarse y lavarse los dientes. Los
complementos necesarios para ello pueden ser provistos por otra persona.

- Dependiente: Necesita alguna ayuda.

Deposicion

- Continente: Ningun episodio de incontinencia. Si necesita enema o supositorios es
capaz de administrarlos por si solo.

- Accidente ocasional: Menos de una vez por semana o0 necesita ayuda para
enemas 0 supositorios.

- Incontinente: Administracion de enemas o supositorios por otro.

10

o o

Miccion
(valorar en la
previa)

- Continente: Ningun episodio de incontinencia (seco dia y noche). Capaz de usar
cualquier dispositivo. En paciente sondado, incluye poder cambiar la bolsa solo.

- Accidente ocasional: Maximo en 24 horas, incluye necesita ayuda en la
manipulacion de sondas o dispositivos.

- Incontinencia: Incluye pacientes con sonda incapaces de manejarse.

10

Ir al retrete

- Independiente: Entra y sale solo. Capaz de quitarse y ponerse la ropa, limpiarse,
prevenir el manchado de la ropa y tirar de la cadena. Capaz de sentarse y
levantarse de la taza sin ayuda (puede utilizar barreras para soportarse). Si usa
bacenilla (orinal, botella, etc.) es capaz de utilizarla y vaciarla completamente sin
ayuda y sin manchar.

- Necesita ayuda: Capaz de manejarse con pequefia ayuda en el equilibrio, quitarse
y ponerse la ropa, pero puede limpiarse solo. Aun es capaz de utilizar el retrete.

- Dependiente: Incapaz de manejarse sin asistencia mayor.

10

o ol

Trasladarse
Sillbn-Cama

- Independiente: Sin ayuda en todas las fases. Si utiliza silla de ruedas se aproxima
a la cama, frena, desplaza el apoya pies, cierra la silla, se coloca en posicion de
sentado en un lado de la cama, se mete y tumba y puede volverse a la silla sin
ayuda.

- Minima ayuda: Incluye supervision verbal o pequefia ayuda fisica, tal como la
ofrecida por una persona no muy fuerte o sin entrenamiento.

- Gran ayuda: Capaz de estar sentado sin ayuda, pero necesita mucha asistencia
(persona fuerte o entrenada) para salir/entrar en la cama o desplazarse.

- Dependiente: Necesita de la gria o complemento alzamiento por dos personas.

Incapaz de permanecer sentado.

15

10
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- Independiente: Puede caminar al menos 50m o su equivalente en su casa sin o
ayuda o supervision. La velocidad no es importante. Puede usar cualquier ayuda
(bastones, muletas etc.) excepto andador. Si utiliza prétesis es capaz de ponérsela 'y
quitarsela solo.
Deambulacién | - Necesita ayuda: Supervision o pequefia supervision fisica (persona no muy fuerte) 10
para andar 50m. Incluye instrumentos o ayudas para permanecer de pie (andador).
- Independiente en la silla de ruedas en 50m: Debe ser capaz de desplazarse, c
atravesar puertas y doblar esquinas solo.
- Dependiente: si utiliza silla de ruedas, precisa ser empujado por otro. 0
- Independiente: Capaz de subir y bajar un piso sin ayuda ni supervision. Puede 10
Subir y bajar utilizar el apoyo que precisa para andar (baston, muletas etc.) y el pasamanos.
escaleras - Necesita ayuda: Supervision fisica o verbal.
- Dependiente: Incapaz de salvar escalones. Necesita alzamiento (ascensor) 0
Resultados:
<20 Dependencia total
20-35 Dependencia grave
40-55 Dependencia moderada
=/>60 Dependencia leve
100 Independencia
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Apéndice IV. Escala de Lawton y Brody.

Escala de Lawton y Brody

Nombre y apellidos: Fecha
| VALORACION | Puntuacion: | Grado de dependencia:

Capacidad para usar el teléfono: asignar:
- Utiliza el teléfono por iniciativa propia 1

- Es capaz de marcar bien algunos nameros familiares 1

- Es capaz de contestar al teléfono, pero no de marcar 1

- No es capaz de usar el teléfono 0
Hacer compras: asignar:
- Realiza todas las compras necesarias independientemente 1

- Realiza independientemente pequefias compras 0

- Necesita ir acompafiado para hacer cualquier compra 0

- Totalmente incapaz de comprar 0
Preparacion de la comida: asignar:
- Organiza, prepara y sirve las comidas por si solo adecuadamente 1

- Prepara adecuadamente las comidas si se le proporcionan los ingredientes 0

- Prepara, calienta y sirve las comidas, pero no sigue una dieta adecuada 0

- Necesita que le preparen y sirvan las comidas 0
Cuidado de la casa: asignar:
- Mantiene la casa solo o con ayuda ocasional (para trabajos pesados) 1

- Realiza tareas ligeras, como lavar los platos o hacer las camas 1

- Realiza tareas ligeras, pero no puede mantener un adecuado nivel de limpieza 1

- Necesita ayuda en todas las labores de la casa 1

- No participa en ninguna labor de la casa 0
Lavado de la ropa: asignar:
- Lava por si solo toda su ropa 1

- Lava por si solo pequefias prendas 1

- Todo el lavado de ropa debe ser realizado por otro 0

Uso de medios de transporte: asignar:
- Viaja solo en transporte publico o conduce su propio coche 1

- Es capaz de coger un taxi, pero no usa otro medio de transporte 1

- Viaja en transporte publico cuando va acompafiado por otra persona 1

- Solo utiliza el taxi o el automavil con ayuda de otros 0

- No viaja 0
Responsabilidad respecto a su medicacion: asignar:
- Es capaz de tomar su medicacioén a la hora y con la dosis correcta 1

- Toma su medicacion si la dosis le es preparada previamente 0

- No es capaz de administrarse su medicacion 0
Manejo de sus asuntos econémicos: .

- Se encarga de sus asuntos econémicos por sf solo i‘s'gnar:
- Realiza las compras de cada dia, pero necesita ayuda en las grandes compras, 1
bancos... 0

- Incapaz de manejar dinero
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Se puntuda la informacién recogida de la persona cuidadora.

Se puntla cada area conforme a la descripcion que mejor se corresponda
con el sujeto. Por tanto, cada area puntia un maximo de 1 punto y un
minimo de O puntos. La maxima dependencia estaria marcada por la
obtencion de 0 puntos, mientras que una suma de 8 puntos expresaria

una independencia total.

VALORACION:
Mujeres Grado de dependencia Hombres
0-1 Dependencia total 0
2-3 Dependencia grave 1
4-5 Dependencia moderada 2-3
6-7 Dependencia leve 4
8 Independencia
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Apéndice V. EuroQol-5D.

Marque con una cruz como esta X la afirmacion en cada seccion que

describa mejor su estado de salud en el dia de hoy.
Movilidad

- No tengo problemas para caminar
- Tengo algunos problemas para caminar
- Tengo que estar en la cama

Cuidado-Personal

- No tengo problemas con el cuidado personal
- Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme solo

- Soy incapaz de lavarme o vestirme solo

Actividades de Todos los Dias (ej, trabajar, estudiar, hacer tareas
domésticas, actividades familiares o realizadas durante el tiempo
libre)

- No tengo problemas para realizar mis actividades de todos los dias

- Tengo algunos problemas para realizar mis actividades de todos los
dias

- Soy incapaz de realizar mis actividades de todos los dias

Dolor/Malestar

- No tengo dolor ni malestar
- Tengo moderado dolor o malestar

- Tengo mucho dolor o malestar
Ansiedad/Depresién

- No estoy ansioso/a ni deprimido/a
- Estoy moderadamente ansioso/a o deprimido/a

- Estoy muy ansioso/a o deprimido/a
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TERMOMETRO EUROQOL DE AUTOVALORACION DEL ESTADO DE
SALUD

Para ayudar a la gente a describir lo bueno o malo que es su estado de
salud hemos dibujado una escala parecida a un termémetro en el cual se
marca con un 100 el mejor estado de salud que pueda imaginarse y con un
0 el peor estado de salud que pueda imaginarse Nos gustaria que nos
indicara en esta escala, en su opinién, lo bueno o malo que es su estado
de salud en el dia de HOY. Por favor, dibuje una linea desde el casillero
donde dice «Su estadode salud hoy» hasta el punto del termémetro que en
su opinién indique lo bueno o malo que es su estado de salud en el dia de
HOY.

El mejor estado
de salud
imaginable

100
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Apéndice VI. Cuestionario de Pfeiffer — Short Portable Mental State
Questionnaire (SPMSQ).

1. ¢Cudl es lafechade hoy? (dia, mes, afio)

2. ¢Quédiadelasemana?

3. ¢En qué lugar estamos?

4. ¢Cual es su numero de teléfono? (si no tiene teléfono ¢Cual es su direccion
completa?)

5. ¢Cuantos afnos tiene?

6. ¢Cuando nacié? (dia, mes, afio)

7. ¢Cudl es el nombre del presidente?

8. ¢Cual es el nombre del presidente anterior?

9. ¢Cual es el primer apellido de su madre?

10. Reste de tres en tres desde 20

Total de errores:

Errores: Resultados:
0-2 \Valoracion cognitiva normal
3-4 Deterioro cognitivo leve
5-7 Deterioro cognitivo moderado
8-10 Deterioro cognitivo severo
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Apéndice VII. Escala de impacto diario de la fatiga (EIDF).

Por favor, lea cada afirmacidn cuidadosamente y marque con una “X" la
casilla que mejor indigue LA CUANTIA DEL PROBLEMA QUE HA
SUPUESTO PA Ud. LA FATIGA HOY. Las respuestas oscilan entre 0 y 4,
siendo 0= no tengo problema y 4= problema muy importante. Por favor,
sefiale UNA sola casilla para cada afirmacion y compruebe que no se deja

ninguna sin contestar.

ltems

1.Por causa de la fatiga me noto menos
espabilado/a, menos despiertola

O
O
O
O
O

2.Por causa de la fatiga tengo que disminuir mi
trabajo o responsabilidades

3.Por causa de la fatiga estoy menos motivado/a
para hacer cualquier cosa que requiera esfuerzo
fisico

4.Por causa de la fatiga tengo problemas para
mantener un esfuerzo fisico durante mucho tiempo
5.Por causa de la fatiga tengo dificultad para tomar
decisiones

6.Por causa de la fatiga tengo dificultad para
terminar tareas que regquieren reflexion

T.Por causa de la fatiga noto mi pensamiento mas
lento

8.Por causa de la fatiga tengo que limitar mi
actividad fisica

000 0j0] 010
Uj0j0|0jg oo
Uo0jgo|0l 0o
00000 0|0
00|0|0(0| 0|0
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Apéndice VIII. Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HAD).

Instrucciones: A continuackin se presenta una lista de afirmaciones que describen una serie de estados emocky-
nales. Lea cada pregunta y marque con una X 1a respuesta que mejor indique cdmo 52 ha sentldo en esta dltima
semana incluyendo el dia de hoy.

1. M gento tensofa) o nerioso):
Todo o dia Gran parte del dia Do ez en cuando Nunca

2. Sigo disfrutandn de 195 o058 com siempne;
Lguial e antes Mo Bt como antes Solamente un poco ¥a o disfrto como antes

3. Slento una espede de temor como = algo malo fuera a suceder:
Sy miuy INtenso 51, pEFD MO MLy INtenso 51, pEr0 O Me precoupa Mo slemto nada de eso

4, S0y capay de reirme y ver o lado gracioso de las cosas:
Ipual que sempre Acualmente, algomenos Acualmente, mucho mencs Actualments, nada

5. Tengo la cabeza Bena de prescupacionss:
Todo o diy Gran parte del dty D e e cuando Nunca

6. M shento leateda) ¥ torpe:
Todo e dia Gran parte del dia D ez en cusando Nunca

7. 5oy capaz de permanecer sentadoda) tranguilofa) y rekyjadoga):
Slempre A menudo Raras veoes Munca

8. He pordido el mierss por mi aspecto persanal:
Completamente A menudo [ara vez Hada

9. Experimento una desagradable sensacdan de “nervios y hommilguecs™ en el estomapo:
Slempre A menudo Rara vez Hunca

10. Espero ks cosas con Hlusion;
Slempre A mentido Rara vez Muna

11. M2 slento Inguistoda) com 51 no pudiera parar de movenmie:
Slempre A menudo Rara vez Munca

12, Soy capar de disinutar con un buen libro o con un buen programa de radio o eevision:
Slempre A menudo [ara vez Munca

13. Fxperimento de repente sensacionss de gran angustia o temor:
Slempre A menudo Rara vez Hunca
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Apéndice IX. Hoja de informacion acerca del estudio para las personas

participantes.

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: Analisis del desempefio ocupacional en

mujeres en hemodialisis.

INVESTIGADOR/A: Sheila Quintela Vazquez, J.AA, |.R.C
CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud (Universidade da Corufia)

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado

por el Comité de Etica de la Investigacion de

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

necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decisibn no afectara a la relacibn con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que

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

El objetivo de este estudio de investigacion es conocer como la asistencia
a un tratamiento de hemodialisis repercute en la autonomia, ocupaciones y
rutinas diarias de las personas. Ademas, se pretende averiguar si esta

repercusion afecta de manera diferente mujeres y hombres.

La importancia de este estudio y su participacion es relevante para poder

obtener informacion para futuras investigaciones.

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque actualmente esta recibiendo un
tratamiento de hemodidlisis y cumple con los criterios de inclusién

establecidos para este estudio de investigacion.

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacién en este estudio consiste en responder una serie de
preguntas relacionadas con sus ocupaciones diarias y su calidad de vida a

través de la aplicacion de escalas de valoracion y de una entrevista.

Su participaciéon tendra una duracion total estimada de media hora que se
desarrollard durante una de sus sesiones de hemodialisis.

¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacion no implica molestias adicionales a las de la practica

asistencial habitual.

¢ 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
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sobre la hemodialisis y como esta afecta en las ocupaciones y rutinas de
las personas. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otras

personas.

¢ Recibiré la informacion 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 transmitird ningun dato que permita la

identificacion de los participantes.

Informacion referente a sus datos:

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

proteccion de datos de caracter personal vigente.

La institucién en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable

del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de

Proteccion de Datos a través de los siguientes medios: correo electrnico:
/ Tfno.:

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

conservados de modo:

- Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacion es el
tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden

atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacion adicional.
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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 o0 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

electronico: xx00ooooooxxxxx@udc.es y/o tino +34 B6XX XXX XXX.

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 informaciéon que no
pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacion se transmita
a otros paises, se realizara con un nivel de proteccién 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 anénimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento.

¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacion

al estudio.
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Ud. no sera retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no

participara de los beneficios econémicos originados.

¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Sheila Quintela Vazquez en el teléfono +34 xxx

XXX XXX y/0 el correo electronico xoxxxxxxxxxxxxx@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice X. Consentimiento informado para las personas participantes.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TITULO del estudio: Andlisis del desempefio ocupacional en mujeres en

hemodidlisis.

Yo,

« Lei la hoja de informacién al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con Sheila Quintela

Vazquez y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

o 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.

e Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en

la hoja de informacién al participante.

« Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean (elija una opcion):

* Eliminados

* Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones
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Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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Apéndice XI. Consentimiento informado ante testigos para la participacion

en el estudio.

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: Analisis del desempefio ocupacional en mujeres en

hemodidlisis.

Yo, , como testigo

imparcial, afirmo que en mi presencia:

e Se le ley6 a

la hoja de

informacion al participante del estudio arriba mencionado que se le

entrego, y pudo hacer todas las preguntas sobre el estudio.

o Comprendié que su participacion es voluntaria, y que puede retirarse
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que

esto repercuta en sus cuidados médicos.

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

o Presta libremente su conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean (elija una opcion):
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* Eliminados

* 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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Apéndice Xll. Consentimiento informado para representante legal para la

participacion en el estudio.

DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA REPRESENTANTE
LEGAL PARA LA PARTICIPACION EN UN ESTUDIO DE
INVESTIGACION

TITULO del estudio: Andlisis del desempefio ocupacional en mujeres en

hemodialisis.

Yo, ,
representante legal de

e Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con Sheila Quintela

Vazquez y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

o Comprendo que la participacion es voluntaria, y que puede retirarse
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que

esto repercuta en sus cuidados médicos.

e Accedo a que se utilicen sus datos en las condiciones detalladas en

la hoja de informacién al participante.

« Presto libremente mi conformidad para que participe en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que sus datos sean (elija una opcion):

* Eliminados
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» Conservados

investigaciones

Fdo.: El/la participante,

Nombre y Apellidos:

Fecha:

anonimizados para usos futuros en otras

Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos:

Fecha:
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Apéndice Xlll. Hoja cubierta de comité de ética.

B XUNTA DE GALICIA SERVIZO | Xerencia do Servizo shas
:i; CONSELLERIA DE SANIDADE |‘1:\ | GALEGO | Galego de Saide
de SAUDE

CARTA DE PRESENTACION DE DOCUMENTACION A LA RED DE COMITES DE ETICA DE LA
INVESTIGACION DE GALICIA
D/DA:

IShelIa Quintela Vazquez l

con teléfono:

XXXXXXXXX |

y correo electronico:

XXUXXXXXXXXXXXXPudC.es

SOLICITA |a evaluacion de:

[ Estudio nuevo de investigacion

[J Respuesta a las aclaraciones solicitadas por el Comité

[ Modificacion o Ampliacién a otros centros de un estudio ya aprobado por el Comité
DEL ESTUDIO:

Titulo:
Analisis del desemperio ocupacional en mujeres en hemodialisis

Promotor:
[J MARCAR si el promotor es sin dnimo comercial y confirma que cumple los requisitos
para la exencion de tasas de la Comunidad Autonoma de Galicia (mas informacion en la
web de comités)

Tipo de estudio:

[J Ensayo clinico con medicamentos

[ Investigacion clinica con productos sanitarios

[ Estudio observacional con medicamento de seguimiento Prospectivo (EOM-SP)
[Z1 Otros estudios no catalogados en las categorias anteriores.

Investigadores y centros en Galicia:
Sheila Quintela Vazquez

Jessica Antelo Alvarez

Ivan de Rosende Celeiro

Y adjunto envio la documentacion en base a los requisitos que figuran en la web de la Red Gallega de
CEls, y me comprometo a tener disponibles para los participantes los documentos de consentimiento
aprobados en gallego y castellano.

Fecha:

Firma:

Red de Comités de Etica de la Investigacion
Xerencia Servizo Galego de Saude



