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Resumen

Titulo: Desequilibrio ocupacional: Un programa de Terapia Ocupacional

dirigido a cuidadores de personas con demencia.

Introduccion: La demencia es un sindrome, que actualmente, afecta a una
gran cantidad de personas. En multiples ocasiones, su diagnostico lleva
consigo la aparicion de la figura del cuidador principal, que con frecuencia,
suele desempenarlo un familiar. A raiz de esto, en esta persona se produce
un cambio de roles que da lugar a la manifestacion de una situacion de
desequilibrio ocupacional que impacta de manera significativa en su vida y
en sus ocupaciones, por lo tanto es importante abordar este tema desde

una perspectiva de Terapia Ocupacional.

Objetivos: El objetivo general de este proyecto es disefar y evaluar la
eficacia de un programa de Terapia Ocupacional dirigido a cuidadores/as
familiares de personas con demencia, concretamente que se encuentran

en una situacién de desequilibrio ocupacional.

Metodologia: Este proyecto se realizara a través de una metodologia
mixta, es decir, combinando una parte cualitativa y otra cuantitativa. La
seleccién de la muestra se llevara a cabo en funcién de los criterios de
inclusion y exclusion mediante un muestreo no probabilistico. La principal
fuente de recogida de informacion es una entrevista semiestructurada, pero
con el objetivo de obtener la maxima informacion posible, también se
emplearan otras herramientas de evaluacion, junto con un cuaderno de
campo en el que se registre todo lo que vaya surgiendo durante el

transcurso del proyecto.

Palabras clave: desequilibrio ocupacional; terapia ocupacional,

cuidadores; demencia.

Tipo de trabajo: Proyecto de investigacion.
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Resumo

Titulo: Desequilibrio ocupacional: Un programa de Terapia Ocupacional

dirixido a coidadores de persoas con demencia.

Introducién: A demencia é un sindrome, que actualmente, afecta a unha
gran cantidade de persoas. En multiples ocasions, o seu diagndstico leva
consigo a aparicion da figura do coidador principal, que con frecuencia, soe
desempenalo un familiar. A raiz disto, nesta persoa producese un cambio
de roles que da lugar a manifestacion dunha situacién de desequilibrio
ocupacional que impacta de maneira significativa na sua vida e nas suas
ocupaciéons, polo tanto, é importante abordar este tema dende unha

perspectiva de Terapia Ocupacional.

Obxectivos: O obxectivo xeral deste proxecto € desefiar e avaliar a
eficacia dun programa de Terapia Ocupacional dirixido a coidadores/as
familiares de persoas con demencia, concretamente que se atopan nunha

situacion de desequilibrio ocupacional.

Metodoloxia: Este proxecto realizarase a través dunha metodoloxia mixta,
€ dicir, combinando unha parte cualitativa e outra cuantitativa. A seleccién
da mostra levarase a cabo en funcion dos criterios de inclusion e exclusiéon
mediante unha mostraxe non probabilistica. A principal fonte de recollida de
informacion é unha entrevista semiestruturada, pero co obxectivo de obter
a maxima informacion posible, tamén se empregaran outras ferramentas
de avaliacion, xunto cun caderno de campo no que se rexistre todo o que

vaia xurdindo durante o transcurso do proxecto.

Palabras clave: desequilibrio ocupacional; terapia ocupacional;

coidadores; demencia.

Tipo de traballo: Proxecto de investigacion.
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Abstract

Title: Occupational imbalance: A program of Occupational Therapy aimed

at caregivers of people with dementia.

Introduction: Dementia is a syndrome, that nowadays, it concerns to a lot
of people. In numerous occasions, its diagnosis bring about the appearance
of the figure of main caregiver, that frequently, it is usually performed by the
family. As a result of this situation, in this person happen a change of roles
that give rise to the appearance of a situation of occupational imbalance that
have an impact on his life and in his occupations, for the reason, it is

important to address this issue since an occupational therapy’s perspective.

Objectives: The general objective of this project is design and evaluate the
effectiveness of an Occupational Therapy program aimed to family
caregivers of people with dementia, specifically if they are in a situation of

occupational imbalance.

Methodology: This project will make thorough a mixed methodology, that
is, combining qualitative and quantitative perspectives. The sample
selection will carry out according to inclusion and exclusion criteria by non-
probabilistic sample. The main technique to collect data is the semi-
structured interview, but to get as much information as possible, also
utilizing other assessments tools, along with a field notebook in where will

register all the information that appears with the passing of the project.

Keywords: Occupational imbalance; occupational therapy; caregivers;

dementia.

Type of work: Research Project.
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1. Antecedentes y estado actual del tema
1.1 Situacion del panorama demografico actual

El envejecimiento se caracteriza por una secuencia de cambios que
ocurren con el transcurso del tiempo, generando en ocasiones,
afectaciones en diversos sistemas organicos. Este fenomeno da lugar a la
aparicion de dafios a nivel molecular o celular, los cuales, a su vez,
desencadenan una disminucién de multiples capacidades tanto fisicas

como mentales. (1-3)

Durante el envejecimiento, se observa una disminucion de la capacidad
funcional, lo que conlleva dificultades a la hora de adaptarse a las

demandas externas, las cuales pueden variar segun la persona. (2,3)

Existen dos tipos de envejecimiento, el envejecimiento primario o fisiolégico

y el envejecimiento secundario o patoldgico. (2,3)

Por un lado, el envejecimiento primario hace referencia a una serie de
procesos que generan cambios significativos a medida que avanza la edad,

pero que no estan relacionados con la aparicion de enfermedades. (4)

Por otro lado, el envejecimiento secundario se refiere a cuando las
personas experimentan una serie de cambios progresivos asociados a la
edad, pero dichas transformaciones, se ven influenciadas por la presencia

de una enfermedad. (4)

En la sociedad actual se esta produciendo un incremento de la poblacion
mayor de 65 anos que se debe principalmente a dos motivos. Por una parte,
se encuentra el aumento de la esperanza de vida que en el afio 2022, en
Espana se encontraba en 80 afios para los hombres y 85 anos para las

mujeres. (5)

Por otra parte, el otro aspecto que incrementa el numero de personas
mayores en nuestra sociedad es el descenso de la tasa de natalidad,
encontrandose ésta en un 6,8% en el aifo 2022. (6)
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1.2 Demencia y Enfermedad de Alzheimer

La demencia puede definirse como un sindrome caracterizado por la
destruccion de las células nerviosas del cerebro, lo que conlleva un
deterioro en la funcion cognitiva y afecta a la capacidad de las personas
para procesar pensamientos. Estas pérdidas no estan necesariamente

relacionadas con el envejecimiento bioldgico. (7)

Antes de la manifestacion de la demencia, pueden observarse alteraciones
en el estado de animo, en el control emocional o en el comportamiento, que
impactan de manera significativa en la vida de las personas. La demencia,
a su vez, abarca una variedad de enfermedades que afectan a varias
funciones, como la memoria, el pensamiento o la capacidad para llevar a

cabo actividades cotidianas. (7)

Actualmente, se estima que alrededor de “55 millones de personas en todo
el mundo presentan demencia”. Sin embargo, para el aino 2030, esta cifra
podria aumentar a aproximadamente 74 millones, y en el aino 2050, se
proyecta que el numero de personas afectadas ascenderia a los 130

millones. (7,8)

Hoy en dia, existen diferentes manuales que recogen los criterios
diagndsticos para la demencia, pero los mas utilizados son el Manual
Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-V) vy la

Clasificacion Internacional de Enfermedades (CIE 11).

En la tabla | se pueden observar los criterios diagndsticos para el trastorno

neurocognitivo mayor establecidos por el DSM-V. (9)

10
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Tabla I; Criterios diagnosticos del DSM-V para el trastorno neurocognitivo mayor

DSM-V

A. Evidencias de un declive cognitivo significativo comparado con el nivel previo
de rendimiento en uno o0 mas dominios cognitivos basadas en:
1.Preocupacioén en el propio individuo, en un informante que le conoce o en el
clinico, porque ha habido un declive significativo en una funcién cognitiva.
2.Un deterioro sustancial del rendimiento cognitivo, preferentemente documentado
por un test neuropsicoldgico estandarizado o, en su defecto, por otra evaluacion

clinica cuantitativa.

B. Los déficits cognitivos interfieren con la autonomia del individuo en las
actividades cotidianas.

C. Los déficits cognitivos no ocurren exclusivamente en el contexto del delirium.

D. Los déficits cognitivos no se explican mejor por otros trastornos mentales.

A continuacion, en la tabla Il se exponen los criterios diagnosticos

establecidos por la CIE-11 para la demencia. (10)

Tabla ll: Criterios diagnosticos de la CIE-11 para la demencia

CIE-11

1. Deterioro de la memoria:
A. Alteracion en la capacidad de registrar, almacenar y evocar informacion.

B. Pérdida de contenidos amnésicos relativos a la familia o al pasado.

2. Deterioro del pensamiento y del razonamiento.
A. Reduccién del flujo de ideas.
B. Dificultad para cambiar el foco de atencion.
- Dificultad para prestar atencién a mas de un estimulo a la vez.

- Dificultad para cambiar el foco de atencion.

3. Interferencia en la actividad cotidiana.

Nivel de conciencia normal, sin excluir la posibilidad de alteraciones episddicas.

5. Las deficiencias se hallan presentes al menos 6 meses.

A pesar de que existen unos criterios diagnésticos para este sindrome,
cada persona lo presenta de manera diferente en funcion de sus

condiciones personales o de salud que interfieren en su dia a dia. (7)

11
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Es por esta razdn, por la que la demencia puede presentar multiples
consecuencias, tanto en la vida de las propias personas que viven con ella
como en los que les rodean, especialmente la familia. Dichas
consecuencias pueden abordar problemas fisicos, psicologicos, sociales o

econdmicos. (7)

De entre todos los tipos de demencia que se recogen, la enfermedad de
Alzheimer (EA) es la mas predominante, representando entre un 60 y un
70% de los casos. (7,11)

La EA es “un tipo de demencia que causa problemas con la memoria, el
pensamiento y el comportamiento”. Los sintomas suelen aparecer de
manera progresiva y lenta y a medida que pasa el tiempo, estos se agravan

por lo que pueden llegar a interferir en las actividades de la vida diaria. (12)

En la tabla Ill se muestran los criterios diagndsticos recogidos en el DSM-
V para el trastorno neurocognitivo mayor o leve debido a la enfermedad de
Alzheimer. (9)

Tabla Ill: Criterios diagnésticos del DSM-V para el trastorno neurocognitivo mayor o leve
debido a la enfermedad de Alzheimer

Criterios diagnésticos del DSM-V

1.Evidencias de una mutacién genética causante de la enfermedad de Alzheimer en los

antecedentes familiares o en pruebas genéticas.

2.Aparecen los tres siguientes:
A. Evidencias claras de un declive de la memoria y del aprendizaje, y por
lo menos de otro dominio cognitivo.
B. Declive progresivo, gradual y constante de la capacidad cognitiva sin
mesetas prolongadas.

C.  Sin evidencias de una etiologia mixta.

Tras el diagnodstico de EA, la vida media de las personas es de
aproximadamente de entre 7 a 10 afios. Sin embargo, existe algun caso en

el cual pueden vivir “con la enfermedad hasta 20 afios”. (9,13)

Existen diversos factores de riesgo que pueden contribuir a la aparicion de

la EA. EI DSM-V los clasifica en ambientales o genéticos y fisioldgicos.

12
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Entre los factores ambientales, se encuentran, entre otros, los
traumatismos cerebrales. En relacion con los factores genéticos y
fisiolégicos se incluyen, principalmente, la edad ya que constituye el
principal factor de riesgo para la EA; ademas, pueden influir otros factores
como la mutacién de ciertos genes, como por ejemplo el Sindrome de
Down. Por ultimo, existen también factores de indole vascular, debido a que

pueden aumentar la probabilidad de enfermedades cerebrovasculares. (9)

Cabe destacar que como uno de los principales factores de riesgo es la
edad, la mayor parte de las personas que tienen EA son mayores, por lo
que en alguna ocasién, presentan a su vez otras patologias, lo que puede

dar lugar a una complicacién a la hora de diagnosticar la EA. (9)

La EA esta fuertemente influenciada por aspectos culturales vy
socioeconémicos. Por ejemplo, las personas con un nivel educativo mas
bajo pueden requerir un mayor esfuerzo a la hora de realizar una prueba
cognitiva. Ademas, la pérdida de memoria asociada a la EA en multiples
ocasiones suele vincularse a la edad avanzada, lo que puede resultar en

un diagnéstico tardio. (9)
1.3 El papel del cuidador en la sociedad actual

Cuando una persona mayor se encuentra en una situacion de dependencia
debido a los cambios producidos a raiz de un envejecimiento secundario,
existen dos tipos principales de perfiles de personas que se encargan de

sus cuidados.

Las personas cuidadoras profesionales son aquellas que ofrecen acciones
de manera especializada. Se pueden distinguir dos tipos de cuidados
profesionales principales, el que proviene desde las instituciones publicas
y el que se contrata de manera privada. (14)

A su vez, también existen asociaciones de familiares que brindan atencion,
tanto a las personas que se encuentran en situacion de dependencia como
a los propios familiares. Ejemplo de este tipo de recurso seria la Asociacion

de Familiares de enfermos de Alzheimer y otras demencias afines de A

13
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Coruia (AFACO), especializado en la atencion a personas con demencia y

a su familia.

Por el contrario, las personas cuidadoras familiares ofrecen cuidados vy
apoyos de manera voluntaria, sin recibir remuneracion, y suelen ser
llevados a cabo por personas del entorno proximo de la que recibe el
cuidado. Se pueden dividir principalmente en tres categorias, mediante
apoyo material o instrumental, apoyo informativo o apoyo emocional. (14—
16)

La mayor parte de los cuidados que se realizan en la sociedad son
percibidos a través de cuidadores/as familiares. En Reino Unido, se estima
que 670.000 personas son cuidadoras no profesionales de personas con
demencia. En Espafia, los cuidados familiares suponen el 88% de todos los

cuidados que se realizan sin obtener remuneracion. (14,17)

Como se mencionaba anteriormente, existe un predominio por los cuidados
familiares en nuestra sociedad. Las personas que se encargan
principalmente de administrar estos cuidados son la familia, en concreto,
se puede destacar la figura del céonyuge o de los descendientes. Es por
esta razoén, por lo que las familias tienen que ajustar sus ocupaciones y
rutinas al hacerse cargo del cuidado de otras personas lo que en ocasiones

provoca que la estructura familiar se vea afectada. (14,15,18)

Diferentes estudios han determinado que la existencia de un buen apoyo
social, asi como una correcta dinamica familiar, pueden tener multiples
beneficios en la persona que lleva a cabo el cuidado ya que supone un

aspecto clave en su vida. (18)

Las consecuencias que pueden aparecer en los/as cuidadores/as no
profesionales son muy diversas y se destacan principalmente los “cambios
en el ambiente, en los roles ocupacionales, en las relaciones sociales y en

la salud fisica, emocional y social”. (15)

Como se mencionaba anteriormente, al tener que llevarse a cabo una

adaptacion de las ocupaciones a las nuevas demandas de las personas,

14
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una de las consecuencias mas notorias es del descenso de la calidad de
vida, dado que la mayor parte del tiempo se dedican al cuidado de la

persona mayor o dependiente. (13,19)

Otra de las consecuencias que afecta a la familia que desempefia el papel
de cuidador es un aumento de los niveles de ansiedad y depresion y un
descenso del estado de animo que repercuten de manera significativa en

la vida de las personas. (19,20)

Ademas, de las consecuencias mencionadas anteriormente, éstas también
pueden aparecer en el ambito laboral debido al posible abandono del
puesto de trabajo al tener que hacerse cargo del cuidado. A su vez, también
pueden manifestarse en el ambito econémico dado que, en alguna ocasién,
el cuidado de una persona en situacion de dependencia puede requerir la
adaptacién de la vivienda o la adquisicion de productos de apoyo, entre

otros aspectos. (13,20)

Por ultimo, en una gran parte de los/as cuidadores/as familiares suele
aparecer una situaciéon de sobrecarga conocida como la sobrecarga del
cuidador. Esto puede definirse como el efecto negativo que se produce por
la combinacion de aspectos tanto fisicos como emocionales y teniendo en
consideracion las restricciones sociales que se producen a consecuencia

de asumir el rol de cuidador. (21,22)

En la mayoria de los casos, esta situacion de sobrecarga es debido a que
la persona cuidadora tiene que desempenfar las ocupaciones de la persona
cuidada, ademas de seguir realizando las suyas. En multiples ocasiones,

estas personas priorizan el cuidado de sus familiares frente al suyo.
1.4 Intervencion desde Terapia Ocupacional en personas con EA

La Terapia Ocupacional (TO) puede definirse como “una disciplina sanitaria
y social, que desde un enfoque centrado en la persona, pretende capacitar
y/o habilitar su participaciéon y desempefio en las actividades de la vida
diaria, promover la salud y la autonomia, asi como el bienestar y la justicia
social”. (23)

15
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Gran parte de las personas que tienen EA presentan una restriccion en la
participacion de sus ocupaciones diarias, por lo que la figura de la TO es

clave a la hora de trabajar con este tipo de poblacion. (24)

Es importante tener en consideracion diferentes aspectos, como pueden
ser el entorno en el que desempefa sus ocupaciones, sus intereses y
prioridades, asi como la fase de la enfermedad en la que se encuentra la

persona. (24)

La intervencién de TO en personas con EA se centra en dos aspectos

principales: la participacién en ocupaciones y el entorno.

Con respecto al desempefio de las ocupaciones, la simplificacion de las
tareas y el establecimiento de rutinas estructuradas son estrategias
efectivas para mantener la participacion en actividades significativas. La
estructuracion de la rutina junto con la promocion de habitos pueden ayudar
a mantener un sentido de competencia y autonomia en la persona a la hora

de realizar sus ocupaciones. (25)

Las intervenciones realizadas por TO no s6lo ayudan a las personas a
continuar participando en ocupaciones significativas, sino que también
contribuyen a reducir los sintomas psicolégicos y la carga que

experimentan los/as cuidadores/as principales. (25)

Para la mayoria de personas con EAy sus familiares es crucial permanecer
el maximo tiempo posible en su domicilio, que representa su entorno natural
y principal en el cual desempefna sus ocupaciones, por lo que en alguna
ocasion es necesario adaptar el entorno de la persona para adecuarlo a

ella y aumentar la independencia, seguridad y bienestar. (25)

En relacion con lo anterior, esto conlleva la eliminacién de las barreras que
pueden afectar al desempefio diario. Para ello, se pueden llevar a cabo
adaptaciones fisicas para mejorar la accesibilidad y la orientaciéon dentro
del hogar. (25)

16
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1.5 Intervencion desde TO en personas cuidadoras familiares

Como se mencionaba anteriormente, la mayor parte de los/as
cuidadores/as de las personas que se encuentran en situacién de
dependencia prestan un cuidado no profesional, y quieren permanecer en

su domicilio la mayor parte del tiempo.

En relacion con lo anterior, se puede observar que en las personas
cuidadoras aparece un nuevo rol en sus vidas que supone para ellas una

serie de exigencias y nuevas necesidades. (26)

Cuando se ejerce el rol de cuidador principal, la persona que lo asume,
frecuentemente se ve privada de tiempo para si misma. Esto se produce
debido a que ademas de cumplir con las responsabilidades habituales,
también se debe hacer cargo de las tareas de la persona que se encuentra
en situacién de dependencia. Esta sobrecarga, puede llevar a que descuide
su propia salud, priorizando las labores de cuidado sobre su bienestar

personal. (27)

Asimismo, en ocasiones, suele aparecer una situacion de desequilibrio
ocupacional. Dicho término fue acuinado por Wilcock y hace referencia a
que los individuos no son capaces de ajustar sus necesidades fisicas,
sociales y mentales a sus roles asumidos. Es decir, las personas dedican
mas tiempo a un area ocupacional determinada a expensas de las demas

que estan presentes en su dia a dia. (28,29)

Desde TO, ademas de llevar a cabo una practica centrada en la persona y
en las ocupaciones, también es importante tener en consideracion a la
familia, debido a que en la mayor parte de las ocasiones suponen el

principal nucleo de apoyo. (18)

Teniendo en consideracion lo mencionado anteriormente, dichos principios
también coinciden con los de la terapia sistémica, la cual puede definirse
como “un enfoque terapéutico que considera a los individuos en el contexto
de sus relaciones interpersonales y sociales mas amplias”. Dicha terapia

se basa en la comprensiéon de las interacciones que presenta la persona
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dentro de los diferentes sistemas que existen en su vida, como el familiar,

el de pareja o el social y cdmo estos influyen en su bienestar. (30)

El modelo tedrico de la presion ambiental de Lawton y Nahemow propone
tres objetivos principales a la hora de intervenir con personas cuidadoras:
(31)

- Proporcionar educacion al cuidador.
- Entrenar a la persona cuidadora en técnicas de solucion de
problemas y habilidades para el cuidado de la persona.

- Modificaciones ambientales de la persona que esta siendo cuidada.

Relacionado con el primer objetivo, un aspecto clave a la hora de intervenir
con personas cuidadoras, con la finalidad de que los cuidados sean
efectivos pero también que se reduzcan las consecuencias que se
producen a la hora de llevar a cabo este papel, es empoderarlas a través
de la aportacion de informacion que sea importante para ellas, bien sobre
la propia enfermedad, sobre el nuevo rol que estan ejerciendo o sobre

estrategias que les puedan resultar utiles en su dia a dia. (31)

Con frecuencia los/as cuidadores/as familiares generalmente carecen de
conocimientos sobre coémo proporcionar los cuidados adecuados a las
personas con demencia; desde este modelo se busca dar pautas para que
puedan desempenfar este rol de la mejor manera posible. Esto presenta
beneficios tanto en la persona cuidada como en el/la cuidador/a, ayudando
a mitigar posibles consecuencias, como los altos niveles de ansiedad y
depresion. (26,32)

También es importante tener en consideracion el entorno, dado que en caso
de ser necesario, una adaptacion de éste puede ayudar a la realizacién de
ocupaciones por parte de la persona con EA, de una manera segura para
que el/la cuidador/a pueda reducir la situacion de sobrecarga en la que se
encuentra. (21,33)

Asimismo, la TO puede fomentar que las personas cuidadoras identifiquen

aquellas ocupaciones que tengan valor para ellas, las cuales en ocasiones
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pueden coincidir con los intereses de la persona a la que cuidan. Esto
permitiria que pudieran desempenar estas ocupaciones de manera

individual o conjunta, lo que podria aportar beneficios para ambas. (34)

Por ultimo, esta disciplina también puede ayudar a promover habitos de
vida saludables para cuidarse a si mismos dado que en alguna ocasion, las
personas cuidadoras priorizan el cuidado de sus seres queridos frente a su

propia salud. (35)
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3. Hipétesis

Segun lo expresado anteriormente y considerandolo como fundamento

para este proyecto, se formula la siguiente hipoétesis:

¢La intervencion de TO puede mitigar significativamente la situacion de
desequilibrio ocupacional que experimentan los/as cuidadores/as familiares

de personas afectadas por una demencia?

Sin embargo, dado que este estudio adopta un enfoque mixto que emplea
metodologia cualitativa, no es viable establecer una hipotesis definitiva. Por
lo tanto, se sugiere una hipétesis preliminar que puede ser ajustada durante

el proceso de investigacion, conforme se vayan obteniendo los resultados.

4. Objetivos

General:
Disenar y evaluar la eficacia de un programa de TO dirigido a cuidadores/as
familiares de personas con demencia que presentan una situacion de
desequilibrio ocupacional.
Especificos:
- Conocer la situacién de desequilibrio ocupacional que se produce en
las personas cuidadoras de poblacion diagnosticada de demencia.
- Descubrir como progresa la situacion de desequilibrio ocupacional a
medida que avanza la enfermedad.
- Indagar los factores que contribuyen al desequilibrio ocupacional.
- Analizar cémo el desequilibrio ocupacional afecta a la salud, al

bienestar y a la calidad de vida de las personas cuidadoras.
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5. Metodologia
5.1 Tipo de estudio

Teniendo en cuenta los objetivos propuestos para este trabajo de
investigacion y con la finalidad de darles respuestas, se plantea la
realizacion de una metodologia mixta. Esto implica una combinacién de una
aproximacion cualitativa, en la que se le da mas importancia a la
subjetividad, y otra cuantitativa en la cual se recoge informacién de caracter

objetivo.

Cabe destacar, que se le otorgara mas importancia a la parte cualitativa
debido a que se priorizaran las experiencias y perspectivas que presentan
las personas participantes. Uno de los pilares de la TO, es la practica
centrada en la persona por lo que se le otorgara mas importancia a las
experiencias de los/as participantes, para empoderarles y hacerles

participes durante la realizacion del proyecto. (24)

Se establecera un disefio secuencial donde en primer lugar se comenzara
por la aproximacion cualitativa y posteriormente se realizara la parte
cuantitativa. De esta manera, se plantea la realizacion de un estudio

descriptivo y longitudinal durante el transcurso de 18 meses.

Con respecto a la metodologia cualitativa se llevara a cabo un estudio
basado en el paradigma fenomenoldgico, es decir, lo que se pretende
conseguir es buscar, comprender y explorar la situaciéon de desequilibrio
ocupacional que se produce, haciendo hincapié en la propia experiencia de

las personas. (36,37)

En relacidén a la parte cuantitativa, se realizara un estudio de caracter
descriptivo y observacional. A través de esto, se pretenden conseguir datos
de indole objetiva que respalden los hallazgos obtenidos a partir de la
metodologia cualitativa. A su vez, con respecto a la secuencia temporal, se
establecera un disefio longitudinal debido a la existencia de un intervalo de

tiempo entre las variables.
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5.2 Busqueda bibliografica

Para la elaboracion de un marco teérico del tema sobre el cual trata este
trabajo, se realiz6é una busqueda bibliografica en diferentes bases de datos
a nivel nacional e internacional. Entre ellas se encuentran: PubMed,

Scopus, Web of Science y Dialnet.

A la hora de realizar la busqueda se han utilizado una serie de palabras
claves relacionadas con el tema central de este proyecto. A su vez, estos

términos se encontraban unidos por los operadores boléanos “OR”y “AND”.
Las palabras claves seleccionadas para realizar la busqueda fueron:

Terapia Ocupacional: Terapia Ocupacional, terapeuta ocupacional,

ergoterapia, Occupational therapy, Occupational therapist y ergotherapy.

Cuidador informal: cuidador informal, cuidadores informales, cuidador
familiar, cuidadores familiares, informal caregiver, informal caregivers,

family caregiver y family caregivers.

Demencia: demencia, Alzheimer, enfermedad de Alzheimer, dementia,

Alzheimer disease
Los filtros utilizados para la busqueda de articulos fueron:

- Afno: ultimos 5 anos o desde del 2018 hasta la actualidad.

- Idioma: inglés, espanol y portugués.
5.3 Posicion de la investigadora

La alumna investigadora responsable de este trabajo se encuentra
estudiando actualmente 4° curso del grado en Terapia Ocupacional en la

Facultad de Ciencias da Saude de la Universidad da Corufia (UDC).

La investigadora plantea este trabajo debido al contacto que tiene con el
centro en el que se desarrollara el estudio, ya que cursé las Estancias
Practicas VI y VIl en dicho dispositivo, por lo que es conocedora del

funcionamiento interno de los centros del recurso.
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Durante el transcurso de las Estancias Practicas, la alumna ya ha tenido
contacto con los/as usuarios/as de los diferentes centros con los que cuenta
AFACO en la ciudad de A Corufia, con algunos de sus familiares asi como

con los/as profesionales de los centros.

5.4 Ambito de estudio

Este estudio se realizara en los diferentes centros con los que cuenta
AFACO en la ciudad de A Coruna.

AFACO es una entidad sin animo de lucro fundada en el afio 1995 por un
pequefio grupo de familias debido a la ausencia de recursos en la

comunidad que estuviesen especializados en demencias.

La actividad de AFACO esta dirigida a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por la enfermedad y de sus familiares, a través de una
atencion integral, personalizada y de calidad. Su misién gira en torno a tres

esferas: personas usuarias, familiares y formacion y sensibilizacion.

Actualmente cuentan con un equipo de 50 profesionales entre los que se
encuentran diferentes perfiles como: psicologia, enfermeria, fisioterapia,
logopedia, terapia ocupacional, educacion social, trabajo social,

administracién y auxiliares de clinica.

Como entidad no lucrativa, AFACO cuenta con aproximadamente 1200
socios a los cuales se les ofertan diferentes servicios como: intervencién
psicolégica individual y grupal; asesoramiento social vy juridico;
asesoramiento en adaptacién funcional del hogar y productos de apoyo y

cursos formativos para familias realizados de manera trimestral.

5.5 Seleccion de participantes

Para llevar a cabo la seleccién de participantes se realizara un muestreo
no probabilistico e intencionado, es decir, la eleccion de los/as participantes

estara basada en sus caracteristicas y no por el azar. (38)

De este modo, sera la persona investigadora la encargada de seleccionar

a aquellos/as participantes que puedan responder a la pregunta de estudio,
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asi como que cumplan los criterios de inclusion y exclusién que se

muestran a continuacion en la tabla IV.

Tabla IV: Criterios de inclusion y exclusién

Criterios de inclusion y exclusién

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Ejercer el rol de cuidador principal de una | Cuidador con deterioro cognitivo.

persona con un diagnostico de demencia.

Ser mayor de 18 afios.

Poseer estudios primarios o elementales. No tener firmado el consentimiento

No recibir una remuneracién econémica por | informado

realizar el cuidado.

Para la realizacion de este programa de TO, se establecera un numero

minimo de diez cuidadores/as familiares.

Para la seleccion de la muestra se llevara a cabo un planteamiento abierto
en funcién de los criterios de inclusidon y exclusion. En el caso de que
existan un gran numero de participantes, se estableceran diferentes

subgrupos con caracteristicas similares.

Dichos subgrupos estaran formados entre 8 y 10 personas. Su distribucion
estara determinada por su puntuacion en la escala de sobrecarga de Zarit,
en la SF-12 y la fase de la enfermedad en la que se encuentra la persona
cuidada. De esta forma, lo que se pretende es que los grupos sean lo mas

semejantes posibles para poder adaptarse a cada situacion.

5.6 Entrada al campo

Para realizar la entrada al campo, se contd con la colaboracion de la

directora técnica de AFACO, que a su vez, es terapeuta ocupacional.

Se contactd con ella dado que previamente la alumna investigadora habia
realizado las Estancias Practicas VI y VIl en este recurso, por lo que, este
hecho, podria resultar beneficioso a la hora de llevar a cabo este proyecto.
A continuacidn, se le haria entrega del consentimiento informado para que

pueda firmarlo y de esta manera, llevar a cabo el proyecto. (Anexo Il)
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Posteriormente, a la directora técnica de AFACO, se le hara entrega de la
documentacion correspondiente, con el objetivo de obtener la autorizacion
y colaboracion en el proyecto. Esta debera ser firmada para poder proceder

con el estudio. (Anexo IlI)

Una vez que ya se tenga realizado este tramite, para poder contactar con
los/as participantes, la alumna investigadora acudiria a la reunion de
coordinacién técnica mensual a la que asisten los/as responsables técnicos
de cada centro, asi como las personas de direccion. En dicha reunion, se
les explicaria el proyecto para que, de esta forma, puedan contactar con
los/as participantes a través de los medios habituales de difusion. En ese
mismo momento, se les hara entrega de la hoja de informacion sobre el
proyecto (Anexo V), a fin de que conozcan lo que se va a realizar, junto
con el consentimiento informado (Anexo V), que debera estar firmado por

las familias si desean participar en el proyecto.

A pesar de que en los anexos de este trabajo se incluye la documentacion
en castellano, se le podra facilitar a la familia la opciéon de entregarselo en

lengua gallega si asi lo desean.
5.7 Técnicas de recogida de datos

La recogida de datos para este proyecto de investigacion se llevara a cabo
mediante la administracion de una serie de herramientas que incluye, tanto
técnicas cualitativas como cuantitativas, asi como el empleo de la

observacion de las personas participantes.

En primer lugar, se recogera toda la informacién relacionada con la persona
cuidada, para posteriormente, determinar la situacién de desequilibrio

ocupacional y sobrecarga en la que se encuentran los/as participantes.

A continuacion en la tabla V se presentan las técnicas de recogida de datos
que se van a emplear, el tipo de metodologia que utiliza para la obtencion

de los mismos asi como el momento de administracion.
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Tabla V: Técnica de recogida de datos

Técnicas de recogida de datos Metodologia | Momento de administracion

. Cuantitativa | Comprobacion criterios de
Escala de Deterioro Global (GDS) . . .
inclusién y exclusion

. Cuantitativa | Comprobacion criterios de
Test del informador . . .
inclusion y exclusién

Entrevista semiestructurada Cualitativa Evaluacion inicial
Observacion Cualitativa Evaluacion inicial y continua
Cuaderno de campo Cualitativa Evaluacion inicial y continua
Escala de sobrecarga del cuidador Cuantitativa Evaluacion inicial y final

de Zarit

SF-12 Cuantitativa Evaluacion inicial y final

En primer lugar, para obtener informacion acerca de la persona cuidada, se
empleara la herramienta GDS (Anexo IX). Dicha escala muestra las siete
fases evolutivas de la demencia, asi como, explica las caracteristicas que

deben estar presentes para otorgar la puntuacion. (44)

Como la demencia es un sindrome progresivo, esta escala permitiria
estudiar la relacién que existe entre la fase en la que se encuentra la
persona y el progreso de la situacién de desequilibrio ocupacional presente

en la persona cuidadora.

En este programa pueden participar tanto familiares de personas que
acuden al centro como aquellas familias que actualmente no son
usuarios/as de AFACO. Por esta razon, para el primer caso, se realizara
una revision de la herramienta GDS que se le ha administrado en la ultima
evaluacion llevada a cabo. En el caso de aquellos/as participantes que no
acudan a ningun recurso, se le administrara la escala “Test del informador”
para poder establecer una posible puntuacion del GDS. Dichas
herramientas se emplearan con el objetivo de comprobar los criterios de
inclusion y exclusion, asi como para poder establecer una relacion entre el
progreso de la situacién de desequilibrio ocupacional a medida que avanza

la enfermedad.
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El test del Informador (Anexo X) “es un cuestionario que recoge la opinion
de un informador préximo sobre los cambios en los sintomas cognitivos
observados en el transcurso de 10 afos’. Es una herramienta
autoadministrada que consta 26 preguntas cuya puntuacion oscila entre 1
(ha mejorado mucho) y 5 (ha empeorado mucho). A través de estas
preguntas, se obtiene informacién acerca de los cambios percibidos a nivel

cognitivo, observandolos de manera longitudinal. (45,46)

En relacion con lo anterior, esta escala ademas de obtener una puntuacion
numérica que puede establecer una relacion con la herramienta GDS,
también permite obtener informacién de caracter cualitativo tanto de la

persona cuidada como de la persona cuidadora.

La principal fuente para la obtencion de la informaciéon de las personas
participantes seran las entrevistas. En este caso, se empleara un entrevista
semiestructurada de manera individual (Anexo VI), con preguntas abiertas
y cerradas. (39) El objetivo de estas es conocer la situacién y las
perspectivas de las personas participantes en el proyecto en las diferentes
areas ocupacionales, asi como algunas preguntas de caracter

sociodemografico.

Debido a que como en el proyecto pueden participar tanto personas cuyo
familiar acude a algun centro de AFACO como aquellas que lleven a cabo
el rol de cuidador familiar sin acudir a algun tipo de recurso, en el primer
caso, la entrevista se realizara en las salas de trabajo de cada centro de
referencia mientras que, en el caso de los/as demas participantes, se

llevaran a cabo en el centro de dia de Salvador de Madariaga.

Las entrevistas tendran una duracion aproximada de 60 minutos que se
podra ver influenciada por factores de tipo personal. Como con anterioridad
en la toma de contacto con los/as participantes ya se le ha entregado la
hoja de informacion sobre el proyecto (Anexo IV) y el consentimiento
informado (Anexo V), antes de comenzar, se revisara de manera conjunta

dicha documentacion y se le preguntara si tiene alguna duda que se
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resolvera en ese momento, ademas de expresarle la libertad de contestar

a lo que desee o de no hacerlo en caso de que asi lo prefiera.

Asimismo, se llevara a cabo una grabacion de las entrevistas, con el previo
consentimiento de la persona participante, con el objetivo de recoger de
manera exhaustiva toda la informacion y posteriormente, llevar a cabo una

transcripcion de las mismas.

Otra técnica de indole cualitativa que se va a emplear es la observacion, ya
que supone una herramienta de recoleccion de datos muy importante que
permite acercarse a la persona. En esta ocasion, se llevara a cabo una
observacion participante ya que, esta herramienta no estandarizada, se
empleara durante el transcurso de la entrevista haciendo hincapié en la
comunicaciéon no verbal, que puede ser informacion de gran interés.
Ademas, también se empleara en la intervencién para analizar a las
personas participantes durante el transcurso de las sesiones. Toda esta

informacion, se recogera en el cuaderno de campo. (40)

Como ultima herramienta de caracter cualitativo, se utilizard un cuaderno
de campo en el cual se registrara toda aquella informacion, de manera
clara, concreta y detallada, que vaya surgiendo a medida que se lleva a
cabo el estudio. De esta forma, se puede llevar a cabo una evaluacién

continua dado la recoleccion de los datos. (41)

La primera de las herramientas que se utilizara para obtener informacion
de indole cuantitativa sera la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit
(Anexo VII). Esta herramienta es utilizada para medir la carga percibida por
los/as cuidadores/as de personas con algun tipo de enfermedad que
interfiera en su dia a dia. Consta de 22 items en los cuales se hace una
evaluacién de distintos aspectos como puede ser la carga emocional, el
impacto en la salud fisica y psicoldgica o las restricciones que se producen
en la vida social y personal. A cada una de las preguntas se le proporciona
una puntuacion de 0 a 5, tratandose el 0 como nunca y el 5 como siempre.

Al terminar, se suma el resultado de todas las preguntas y si éste es inferior
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a 46 indica que no existe una sobrecarga, entre 47 y 55 sobrecarga leve y

una puntuacion superior a 56 muestra una sobrecarga intensa. (42)

La seleccién de la escala de sobrecarga del cuidador de Zarit es debida a
que, de esta forma, se puede medir la carga percibida por las personas
cuidadoras familiares, y en funcién de esto, estudiar si existe una relacion
con la situacion de desequilibrio ocupacional que presentan los/as
cuidadores/as, ya que dicha escala tiene en consideracion aspectos a nivel

fisico, psicoldgico o social.

Con el objetivo de valorar la calidad de vida de las personas participantes
se empleara la herramienta Short Form (SF-12) (Anexo VIII). Esta escala
es la version abreviada de la SF-36, por lo que se reduce el numero de
preguntas para que sea mas rapida y sencilla su administracion. Contempla
8 dimensiones: funcién fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general,
vitalidad, funcion social, rol emocional y salud mental. A su vez, todos estos
aspectos se incluyen dentro de dos grandes apartados que son la salud

fisica y la salud mental. (43)

La utilizacion de esta escala en el presente estudio se adecua a la situacion
en la que se encuentran los/as cuidadores/as familiares, dado que al ser la
version abreviada, permite tener una vision global de las personas
participantes, con respecto a dos grandes aspectos, la salud fisica y mental,

pero a través de una administracion mas rapida.
5.8 Intervencion
Temporalizacion

Las diferentes intervenciones se llevaran a cabo entre los meses de
septiembre y diciembre de 2024. Se planteara la realizacion de una sesion
a la semana de una duracién aproximada de 1 hora y media, que podra ser

modificada en funcién de las necesidades de las personas participantes.
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Ubicacion
El lugar inicialmente seleccionado para las sesiones sera uno de los centros
de AFACO, pero al tratarse de un programa compuesto de diferentes

actividades, la ubicacion podria sufrir modificaciones, consensuadas

previamente con los/as participantes.
Planificacion de la intervencion

Las diferentes actividades que se van a llevar a cabo como parte del plan
de intervencion se dividiran en 6 bloques de intervencion. Sin embargo, se
podran volver a retomar los temas abordados si las personas participantes
asi lo desean o si presentan algunas dudas en funcién del criterio de la

terapeuta ocupacional.

Todas las sesiones seguiran un modelo comun donde en primer lugar se
preguntaran a las personas participantes sobre cémo ha ido la semana. A
continuacion se trataran los temas que se quieren abordar en la sesion y
finalmente se realizara un cierre, en el cual podran preguntar dudas sobre
lo que se trabajo. Por ultimo, se llevara a cabo un analisis final después de

cada una de las sesiones.

El enfoque tedrico de intervencién que se seguira en todo momento es la
practica centrada en la persona, aunque, se lleve a cabo de manera grupal,
se tendran en consideracidon y se priorizaran las necesidades dentro del
grupo. Asimismo, se tomard como base una practica centrada en la
ocupacion y en el entorno, pilares basicos del paradigma contemporaneo

de Terapia Ocupacional. (24)

Con el objetivo de abordar y apoyar diferentes areas que afecten al
cuidado, se contara con la figura de otros/as profesionales que forman parte
del equipo de AFACO, siendo la terapeuta ocupacional la encargada de

coordinar el programa.

El primer bloque de intervencion se centra principalmente en formacion

basica sobre como llevar a cabo el cuidado.
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Para comenzar, se realizara una sesion de explicacion sobre los diferentes
tipos de demencias, los principales signos y sintomas que suelen aparecer,

y los diferentes tipos de tratamiento no farmacologico que se utilizan.

A continuacion, se realizara un asesoramiento en productos de apoyo y
adaptaciones en la vivienda, con el objetivo de que las personas cuidadoras
conozcan las diferentes opciones que existen y que pueden utilizar en su
dia a dia. Para adaptarse a sus necesidades se propondra la posibilidad de
consultar sobre su propia situacion, para ofrecerles recomendaciones que

se adecuen a sus circunstancias.

Posteriormente, se llevaran a cabo diferentes sesiones en las que se
aborden cuestiones relacionadas sobre como realizar movilizaciones y
transferencias. La finalidad de estas es proporcionar conocimientos y

seguridad a las personas cuidadoras a la hora de realizar estas tareas.

Finalmente, también se plantearan actividades relacionadas con la
aplicacién de técnicas de higiene postural y conservacion de energia, para
que puedan aplicar en su dia a dia a objeto de controlar la aparicién de
fatiga y optimizar el gasto energético a la hora de desempefiar aquellas

labores que se encuentren vinculadas con el cuidado.

En el siguiente bloque de intervencion se realizara un entrenamiento en
resolucion de problemas y aspectos sobre como impacta la aparicion del
rol de cuidador en cada persona, asi como las actividades que llevan

asociadas, en el dia a dia y en las ocupaciones.

Dado la importancia que tiene este tema, y como uno de los objetivos
principales de este proyecto se encuentra relacionado con la situacion de
desequilibrio ocupacional en la que se encuentran las personas
participantes, este bloque de intervencidn se abordara de manera

transversal a lo largo de todo el programa.

En primer lugar, se creara un espacio en donde puedan compartir sus
experiencias sobre como le afecta llevar a cabo el cuidado en sus

ocupaciones diarias. Asimismo, se indagara sobre las situaciones de estrés
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que pueden aparecer en el dia a dia y estrategias para poder manejarlas,
asi como potenciar que compartan qué técnicas les ayudan, realizando de

esta forma un aprendizaje colaborativo.

Ademas, se abordaran los diferentes estilos de comunicacion; asertivo,
agresivo y pasivo-agresivo. Después de una breve explicacion de cada uno
de ellos, se recalcara la importancia de transmitir la informacion de una
manera en la que se respeten todas las opiniones. Finalmente, se
propondran diferentes situaciones en las cuales cada una de las personas

participantes, tendra que resolver de manera asertiva.

A continuacion, otra actividad que forma parte del segundo bloque de
intervencion consistira en indagar sobre el cambio de roles que se produjo
en la vida de las personas participantes a la hora de llevar a cabo el
cuidado. En esta sesion, se abordara como la aparicion de este nuevo rol
produce, en multiples ocasiones, la manifestacion de nuevas exigencias
que dan lugar a la priorizacién de estas frente a las propias. Sin embargo,
se resaltara la importancia que tiene seguir desempefiando algunos roles

previos que presentaban significado para ellos/as.

Por ultimo, en relacion con lo anterior, en varias sesiones, se desarrollara
un juego de roles que simule situaciones cotidianas que se producen en el
dia a dia que se encuentren relacionadas con el cuidado. De esta forma,
por parejas, una persona desempefiara el rol de cuidador y otra de persona
cuidada, con la finalidad de poner en practica lo abordado en sesiones
anteriores y que cada una ensefie al grupo como lo resolveria. Al final de la
sesidn, se dejara unos minutos para que las personas participantes puedan

preguntar aquellas dudas que les han surgido.

El tercer bloque de intervencién se basara en la creacion y planificacion de
manera personalizada de una rutina semanal con el objetivo de trabajar el

desequilibrio ocupacional.
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Para ello, cada una de las personas participantes, debera establecer en un
papel como quiere estructurar su rutina en funcion de sus necesidades y

caracteristicas.

Relacionado con lo anterior, antes de comenzar y en funcién de lo
reflexionado cada uno/a en su hogar, se comentaran qué ocupaciones son
importantes para ellos/as y cual es el motivo por el que desean incluirlas.
Ademas se explorara qué actividades han tenido que abandonar a raiz de
llevar a cabo el cuidado, pero que presentan un significado para ellas por
lo que les gustaria volver a desempefarlas, trabajando de esta forma la

readquisicion de roles.

Para trabajar en la situacidn de desequilibrio en la que se encuentran, la
rutina planificada a nivel individual debera tener una reparticion equitativa
de las diferentes areas ocupacionales, incluyendo actividades de ocio y

participacion social.

En el cuarto bloque de intervencion se explorara sobre las actividades de

ocio y participacion social de las personas participantes.

En primer lugar, cada una de ellas tendra que escribir en un papel una
ocupaciéon de ocio que sea importante para ella. Una vez que cada una

haya seleccionada la suya, se compartiran en grupo, si asi lo desean.

Posteriormente, se les preguntara si les gusta hacerla sola o en compafia
de otra persona, asi como la frecuencia con la que la realiza o si ha tenido

que dejar de desempenarla por motivo de llevar a cabo el cuidado.

Como parte de esta etapa, también se les preguntara a los/as participantes
sobre su principal nucleo de apoyo, si cuentan con alguna persona que les
pueda ayudar en alguna situacion o cuanto tiempo hace que no realiza

ninguna ocupacion que tenga relacion con la participacion social.

Cabe destacar que se debe recalcar la importancia de tener un nucleo de
apoyo al que puedan recurrir en caso de ser necesario, siempre teniendo

en consideracion y respetando la situacion en la que se encuentran.
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Para finalizar, como se mencioné anteriormente, se le propondra la
posibilidad de incluir en la rutina semanal alguna actividad de ocio y
participacion social, que puede ir variando segun la semana, haciendo

hincapié en el valor de llevar a cabo ocupaciones significativas.

El quinto bloque de intervencion de este programa consistira en la

realizacion de talleres de expertos.

Dichos talleres se basaran en que cada una de las personas participantes
seran las encargadas de llevar a cabo una sesion en la cual tras
previamente seleccionar una ocupacion que le guste realizar o que se le dé

bien, se desempefara dicha actividad.

Para que no se repita ninguno de los talleres, antes de comenzar, cada
persona escribira en un papel que ocupacion quiere llevar a cabo y tras
comentarlas en el grupo y de manera aleatoria, se seleccionara una
actividad, para desempefiar en la siguiente sesién, comentandole a la
persona para que le dé tiempo a organizar y solicitar los materiales que
necesita. Amodo de ejemplo, se pueden destacar talleres de cocina, baile,

musica, cine o lectura.

El objetivo de estas sesiones es empoderar a los/as participantes para que
de esta forma, se sientan protagonistas al tener que realizar ellos/as el taller

pero contando con el apoyo de todos sus comparieros/as.

Finalmente, el ultimo bloque se centrara en la busqueda y exploracion de

recursos presentes en la comunidad.

Esta etapa se dividira en funcién de las tres actividades que se van a llevar
a cabo. Una primera de indagacién sobre recursos a nivel de apoyo tanto
social como sanitario a los que pueden acudir en caso de necesitar ayuda
relacionada con estos aspectos. Para llevar a cabo estas sesiones, se
contara con la presencia de las trabajadoras sociales de AFACO para que

puedan proporcionarle un asesoramiento en estos aspectos.

La siguiente actividad, también se encuentra conectada con la busqueda

de recursos pero esta vez mas a nivel comunitario sobre actividades que
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se pueden realizar en el entorno de la ciudad de A Coruia y que presentan

un interés para ellos/as.

En relacion con lo anterior, una vez que se hayan explorado estos lugares
que se quieren visitar, entre todas las personas participantes, se creara una
lista que los incluya y a continuacion, en sesiones posteriores y de manera
consensuada, se seleccionaran y se llevaran a cabo salidas a los diferentes
lugares de la comunidad, trabajando de esta manera la participacién social

y el ocio.

En la tabla VI se puede observar un resumen de los diferentes bloques por

los que esta constituido el plan de intervencion.

Tabla VI: Bloques de intervencion

1° 3° 4° 5° 6°
. Habitos y Ocio y participacion Talleres de Busqueda de
Educacién ) ]
rutinas social expertos recursos
20
Entrenamiento en resolucién de problemas y aparicion del rol del cuidador

5.9 Analisis de datos

Tras la finalizacion de las entrevistas y la administracion de las
herramientas, se realizara un analisis de los datos en funcién de si la

informacion obtenida sigue una metodologia cuantitativa o cualitativa.
Andlisis cualitativo

Para realizar el analisis de los datos cualitativos obtenidos se seguiran una

serie de pasos establecidos por |zcara-Palacios. (47)

En primer lugar, se llevara a cabo una transcripcidn y organizacion de los
datos. Para ello, se escucharan y se hara una transcripcién literal de las
entrevistas, incluyendo tanto la informacion verbal como la informacion no

verbal.

A continuacion, la siguiente fase es establecer categorias comunes de la

informacion obtenida. Para ello, la alumna junto con la tutora responsable
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analizaran los datos en funcidon de las categorias establecidas en la
entrevista, debido a que esta se encuentra dividida segun las areas

ocupacionales que se quieren abordar en este proyecto.

Finalmente, tras la reduccion de los datos, se llevara a cabo un analisis
final. En él, se realizara una interpretacion de los resultados obtenidos, se

estableceran relaciones relevantes y se elaboraran las conclusiones.
Analisis cuantitativo

Para llevar a cabo el analisis de los datos obtenidos a través del GDS, la
escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y la herramienta de calidad de
vida SF-12 se utilizara el software IBM SPSS.

Teniendo en cuenta la escala GDS, se establecera una variable en el SPSS
que indique la puntuacion recogida de los expedientes de los familiares
participantes en el proyecto. Asimismo, con respecto a las personas
cuidadas que no acuden al centro, también se incluira en esta variable el
nivel de GDS que se ha obtenido a través de la administracion del Test del

informador.

Con respecto a la escala de sobrecarga del cuidador de Zarity la SF-12, se
estableceran dos variables con la puntuacién final de cada una de las
herramientas. La primera de ellas se corresponde con la puntuacion
obtenida la primera vez que se administréo la herramienta, antes de
comenzar con el programa. Por ultimo, una vez haya finalizado el proyecto,
se volvera a administrar la escala y se recogera en el programa la

puntuacion con el objetivo de evaluar la eficacia de la intervencion.

Una vez analizados los resultados cualitativos y cuantitativos de manera
independiente, la alumna investigadora junto con la tutora llevaran a cabo
un resumen global de estos datos de forma conjunta con la finalidad de
determinar si es necesario establecer varios grupos para realizar la

intervencion.

43



Desequilibrio ocupacional: un programa de TO para cuidadores de personas con demencia

5.10 Limitaciones del estudio

A medida que se lleva a cabo la realizacion de este proyecto de
investigacion pueden aparecer limitaciones que repercutiran en el

desarrollo de dicho trabajo.

En primer lugar, al realizar un muestreo intencional a la hora de elegir los/as
participantes, puede existir un sesgo de seleccion ya que la muestra puede

no resultar significativa con respecto a la poblacidén que se quiere estudiar.

En relacidn con lo anterior, también cabe la posibilidad de que la persona
participante no haya asistido previamente a ningun otro programa por lo
que puede no adaptarse a la dinamica de grupo, de manera que, es

necesario trabajar con anterioridad de forma individual.

Al llevar a cabo las entrevistas en un entorno que no es familiar, puede
existir una repercusiéon en las respuestas. Ademas, también puede
aparecer un sesgo de informacion dado la falta de sinceridad de los/as

participantes al contestar a las preguntas planteadas.

Asimismo, al tratarse de personas que se encuentran actualmente
cuidando, puede existir una falta de tiempo que dificulte su participacion en

el programa.

Finalmente, al no anonimizar las herramientas empleadas en la recogida
de datos, porque de esta manera se puede adaptar el programa a las
necesidades del grupo, puede existir un sesgo con respecto a este tema.

5.11 Criterios de rigor y calidad de investigacion

Al tratarse de un proyecto de investigacion que sigue una metodologia
mixta, es decir, cualitativa y cuantitativa, a continuacion se expondran los

criterios de rigor y calidad de investigacién de ambos.

En relacion a la metodologia cualitativa los criterios que garantizan la
validez y calidad del proyecto son: credibilidad, transferibilidad,

consistencia y confirmabilidad.
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Con respecto a la metodologia cuantitativa, los criterios de rigor y calidad
de la investigacion son: validez interna, validez externa, fiabilidad y
objetividad. Dichos criterios coinciden con los de la metodologia cualitativa

gue se mencionaran y explicaran a continuacion.

Credibilidad: la credibilidad hace referencia a la veracidad de los
resultados y se logra cuando el investigador observa las conversaciones de
los/as participantes y recoge aquella informacion sobre su aproximacion y
lo que ellos/as piensan y sienten. En este caso, para garantizar este criterio,
se transcribiran literalmente las entrevistas y se recogeran todas las

anotaciones a través de las diferentes técnicas. (48)

Transferibilidad: la transferibilidad se refiere a “la posibilidad de extender
los resultados del estudio a otras poblaciones” o contextos. Con el fin de
garantizar este criterio, se explic6 de manera detallada el proceso que se
va a llevar a cabo, el contexto y el recurso en donde se va a realizar asi
como las caracteristicas de las personas participantes (criterios de inclusién

y exclusion). (48,49)

Consistencia: también llamada dependencia. Hace referencia al grado en
que las personas investigadoras recogen datos semejantes y llevan a cabo
un analisis de los mismos para generar resultados similares, es decir, “la
estabilidad de los datos”. Con el fin de garantizar este criterio, se realizara
una triangulacion del andlisis de los datos obtenidos llevada a cabo tanto

por la alumna investigadora como por la tutora del proyecto. (36,48)

Confirmabilidad: la confirmabilidad también llamada auditabilidad hace
alusion a la posicion neutral de la persona investigadora, explicando los
posibles sesgos que pueda presentar el estudio. Para garantizarlo, se
explicdé cual era el posicionamiento de la investigadora y los posibles

sesgos que pueden afectar a este criterio de rigor. (48,49)

Con respecto a la metodologia cuantitativa, los criterios de rigor y calidad

de la investigacion son: validez interna, validez externa, fiabilidad y
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objetividad. Dichos criterios coinciden con los mencionados y explicados

anteriormente en referencia a la metodologia cualitativa.

5.12 Aplicabilidad

El desarrollo de este proyecto de investigacion puede tener aplicabilidad en

diferentes niveles:

En el apoyo a cuidadores/as familiares debido a que al entender la
situacion en la que se encuentran, asi como la existencia de
diferentes intervenciones, puede acarrear beneficios que influyan
positivamente en su salud y calidad de vida.

En la vida de las personas con demencia, de manera indirecta, ya
que al disenar intervenciones que promuevan el restablecimiento del
equilibrio y adquirir estrategias que le pueden ayudar en el cuidado
puede favorecer el bienestar tanto fisico como social de la persona.
Asimismo, también puede existir una mejora de la calidad de vida de
estas debido a la disminucion de la sobrecarga de las personas
cuidadoras.

En la promocion de la figura del/la terapeuta ocupacional en este
ambito, sobre todo lo relacionado con la familia ya que la mayor parte
de la literatura se encuentra centrada en la propia persona. De esta
manera, se llevara a cabo una implementacion de la evidencia
cientifica, ampliando los conocimientos sobre el papel que tiene la
TO en este campo. Ademas, también se abriran nuevas lineas de
investigacion que pueden dar lugar al desarrollo de otros proyectos

innovadores.
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6. Plan del trabajo

La duracion estimada de este proyecto de investigacion es de 18 meses,

comenzando en octubre de 2023 y extendiéndose hasta abril de 2025.
Dicho proyecto se desglosara en 4 etapas principales:

La primera etapa, que abarca desde octubre de 2023 hasta junio de 2024,
se centra en la realizacion del Trabajo de Fin de Grado (TFG) como un
proyecto de investigacion. Durante esta etapa, se llevara a cabo la
preparacion para la entrada al campo, que incluye aspectos como la
realizacion de la busqueda bibliografica, la eleccidon del tipo de estudio, la
seleccién de la muestra y la determinacion de las herramientas que se van

a administrar para hacer la recoleccion de datos.

La segunda fase se centra en la obtencién de informacion mediante la
entrada al campo. La estudiante se pondra en contacto con las personas
participantes con ayuda del personal del centro para llevar a cabo las
entrevistas necesarias, asi como la administracion de las escalas

pertinentes.

La tercera fase implica el analisis de los datos obtenidos. De manera
colaborativa con la tutora del proyecto, se realizara un analisis exhaustivo

y detallado de los datos recopilados en la fase anterior.

Por ultimo, en la cuarta fase se llevara a cabo la creacién de un informe
final, en el cual se realizara una interpretacion de los datos junto con una
descripcion de todo el proceso llevado a cabo. Ademas, se difundiran los

principales hallazgos obtenidos.

La tabla VII presenta de forma visual el cronograma del plan de trabajo.
Dicho plan puede experimentar modificaciones debido a la aparicion de

situaciones imprevistas que puedan surgir durante la realizacion del trabajo.
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Tabla VII: Cronograma Plan de Trabajo

2023 2024 2025

Busqueda bibliografica

Elaboracién del marco tedrico

Disefno de estudio

Elaboracion de la documentacion

ético-legal

Contacto con el centro

Seleccién y contacto con las

personas participantes

Realizacion de entrevistas vy

recogida de datos

Intervencion

Andlisis de datos

Elaboracion del documento final

Difusion de los resultados
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7. Aspectos éticos

Con el objetivo de garantizar el respeto y la proteccion de los derechos de
los/as participantes, se establecen una serie de aspectos éticos que

orientan y guian el desarrollo de este proyecto de investigacion.

En primer lugar, este trabajo cumplira con la normativa tanto a nivel
nacional como internacional, siguiendo las leyes y regulaciones vigentes
para asegurar el cumplimiento de los estandares éticos y legales

establecidos para la realizacion de investigaciones cientificas.

Ademas, se acataran los principios que fueron establecidos por la
Declaracion de Helsinki en el aino 2017 que expone los principios éticos

fundamentales para la investigacion médica. (50)

En relacion con lo anterior, también se respetaran las directrices recogidas
en la Declaracion de Oviedo con respecto al tratamiento de los sujetos

humanos. (51)

Asimismo, se seguiran las normas de buena practica en investigaciones en
seres humanos establecidas por la Xunta de Galicia que proporcionan unas
pautas especificas para la realizacion de trabajos a objeto de garantizar su

integridad y bienestar. (52)

Debido a que se trata de un proyecto de investigacion desde la perspectiva
de TO, se seguiran los principios éticos establecidos en el codigo
deontoldgico de esta profesion que indica lo que se debe abordar para
garantizar el respeto, la confidencialidad y la autonomia de las personas

participantes. (23)

Por ultimo, se tendran en consideracién los principios éticos del codigo de
ética de Terapia Ocupacional de la Asociacion Americana de Terapia
Ocupacional (AOTA) y de la Federacion Mundial de Terapeutas
Ocupacionales (WFOT) para promover la integridad y la justicia. (53,54)

Cabe destacar, que para la realizacion de este proyecto de investigacion,

como se menciond anteriormente, se pidié la colaboraciéon de la directora
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técnica de AFACO (Anexo Ill) y del centro de Salvador de Madariaga
(Anexo Il) a través de dos documentos donde se explica en que consiste

dicho proyecto.

Asimismo, a la hora de seleccionar la muestra, a las personas participantes
se les entregd una hoja de informacion (Anexo V) sobre lo que se iba a
realizar junto con un documento de consentimiento informado (Anexo V)

que deberian firmar si deseaban participar en el proyecto.
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8. Plan de difusion de los resultados

La difusién de los resultados del estudio se llevara cabo en diferentes

revistas tanto nacionales como internacionales, que se encuentran

relacionadas con la TO, la gerontologia, las demencias y EA. En la tabla

VIII se recogen dichas revistas junto con los factores de impacto de cada

una de ellas.

Tabla VIII: Revistas nacionales e internacionales

Nombre de la revista JCR 2022 SJR 2023
American Journal of
29 0.643
Occupational Therapy
The Canadian Journal of
1.8 0.467
Occupational Therapy
British Journal of Occupational
Revistas 1.3 0.416
) . Therapy (BJOT)
internacionales
Alzheimer’s & Dementia 14 3.226
Alzheimer’s Research &
9 2.608
Therapy
Dementia and Geriatric
N ] 2.4 0.809
Cognitive Disorders
Revista de Terapia Ocupacional
de Galicia (TOG)
Revista informativa de Ia
Asociacion Profesional
Revistas - -
Espafola de Terapeutas
nacionales
Ocupacionales (APETO)
Revista Espafiola de Geriatria y
- 0.242
Gerontologia
Revista de Neurologia - 0.308

Ademas de realizar una difusidon de los resultados en revistas, también se

llevara a cabo una divulgacién de estos en diferentes congresos. En la tabla

IX, se recoge el nombre, el lugar y la fecha en la que se desarrollaran.
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Tabla IX: Congresos nacionales e internacionales

Internacional de Geriatria

y Gerontologia

Por determinar

Nombre del congreso Lugar de realizacion Fecha
Congreso internacional de
Elche 2025
Congresos Terapia Ocupacional
nacionales Xl Congreso Nacional de
Ibiza 2025
Alzheimer
Congreso Nacional de | Santiago del Estero 2025
Terapia Ocupacional (Argentina)
WFOT International
Congresos Bangkok 2026
] ] Congress
internacionales
XXXV Congreso

Por determinar

Finalmente, con el objetivo de alcanzar al mayor numero de personas

posible, se realizara una difusion de los resultados en la comunidad, a

través de talleres y charlas informativas para la ciudadania o los recursos

que presenten interés por esta tematica.

Asimismo, también se llevara a cabo una divulgacion de los mismos a

través de las redes sociales con la finalidad de visibilizar y sensibilizar a la

sociedad.
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9. Plan de financiaciéon

9.1 Recursos necesarios

Para llevar a cabo este proyecto de investigacion, son necesarios una serie

de recursos tanto humanos como fisicos, asi como una fuente de

financiacion que apoye la difusion de los datos obtenidos.

A su vez, los recursos pueden dividirse en recursos humanos, materiales,

espaciales y de difusién. En la tabla X se recoge con mayor profundidad

todos los recursos necesarios con su correspondiente coste y el

presupuesto final del proyecto.

Tabla X: Recursos necesarios y presupuesto.

COSTE POR | COSTE
RECURSOS CONCEPTO UNIDADES
UNIDAD TOTAL
Infraestructuras Cedidas por la Asociacién
Terapeuta
Recursos humanos ocupacional 1 1.113,98 11.139,8€
(durante 10 meses)
Recursos Ordenador portatil 1 0€ 0€
materiales Impresora 1 46,99€ 46,99€
inventariables Grabadora 1 49,99€ 49,99€
Cuaderno de campo 1 2,5€ 2,5€
Boligrafos 10 0,35€ 3,5€
Paquete de folios A4 5€ 10€
Recursos Grapadora 1 7€ 7€
materiales fungibles | Paquete de grapas 4 1€ 4€
Cartucho de tinta de
impresora negro y 2 12€ 24€
color
Tasa de publicacion
_ - 2.500€ 2.500€
en revistas
Recursos de Inscripcién a
2 400€ 800€
difusién congresos
Desplazamientos,
- 1.500€ 1.5000€
alojamiento y dietas
Total 16.084,78€
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9.2 Posibles fuentes de financiacion

Para llevar a cabo este proyecto, sera necesario contar con la colaboracion

de diversas entidades, de indole publico o privado, con el objetivo de

obtener financiacién para los recursos que son necesarios.

De esta forma, se realizd una busqueda de fondos econdémicos que se

puede observar de manera detallada en la Tabla XI.

Tabla XI: Fuentes de financiacion del proyecto

Nombre del organismo

Caracter del organismo

Nombre de la ayuda

Universidad de A Corufa Puablico Ayudas a la investigacién
Bolsas de investigacion en
Deputacién da Corufia Publico el area de ciencias de la
salud
Colegio Profesional de Convocatoria de ayudas a
Terapeutas Ocupacionales de Privado proyectos de investigacion
Extremadura (COPTOEX) en Terapia Ocupacional.
Colegio Oficial de Terapeutas Beca COTOGA de ayuda a
Ocupacionales de Galicia Privado la investigacion en Terapia
(COTOGA) Ocupacional
Fundacion Mapfre Privado Ayudas a la investigacion
Ignacio H. de Larramendi
Fundacién Mutua Madrilefia Privado Ayudas a Proyectos de

Investigacion en Salud
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11. Anexos
ANEXO I: LISTADO DE ABREVIATURAS, ACRONIMOS Y SIGLAS

AFACO: Asociacion de Familiares de enfermos de Alzheimer y otras

demencias afines de A Corufia

AOTA: Asociacién Americana de Terapia Ocupacional

CIE: Clasificacion Internacional de Enfermedades

DSM: Manual Diagnéstico y Estadistico de los Trastornos Mentales
EA: Enfermedad de Alzheimer

GDS: Escala de Deterioro Global

TO: Terapia Ocupacional

UDC: Universidade da Corufia

WFOT: Federacion Mundial de Terapia Ocupacional
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ANEXO II: CONSENTIMIENTO INFORMADO DEL CENTRO

Y O directora técnica de
la asociacion AFACO autorizo a la investigadora Ana Negreira Amado para
desarrollar su investigacion “Desequilibrio ocupacional: un programa de
Terapia Ocupacional dirigido a cuidadores de personas con demencia”,

accediendo al campo y haciendo uso de las instalaciones de la Asociacion.

Fdo.: El/la directora/a Fdo.: La investigadora
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ANEXO Ill: PETICION DE COLABORACION

Yo, Ana Negreira Amado, me dirijo a usted,
DA ..o , directora técnica de la Asociacion
AFACO, con el fin de presentarle mi iniciativa de realizar una investigacion
sobre el desequilibrio ocupacional en los/as cuidadores familiares de
personas con demencia. El objetivo de este estudio se centra en explorar
el desequilibrio que se produce en las personas cuidadoras familiares de

personas que se encuentran afectadas por una demencia.

Por las caracteristicas de esta Asociacion, considero que seria
enriguecedor para esta investigacion acceder a esta comunidad
(usuarios/as con la enfermedad de Alzheimer y cuidadores/as familiares
dispuestos a colaborar).

Esta entrada al campo se realizard mediante la observacion durante los
talleres realizados en AFACO, realizando anotaciones en un cuaderno de
campo, llevando a cabo entrevistas y administrando herramientas de

evaluacion (escala de sobrecarga del cuidador de Zarit y la SF-12).

Para ello, necesitaré hacer uso de las instalaciones del centro, con el fin de

desarrollar el estudio en el espacio natural de los/as participantes.

Muchas gracias por su tiempo.

Reciba un cordial saludo.
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ANEXO IV: HOJA DE INFORMACION PARA LOS PARTICIPANTES

Titulo del estudio: “Desequilibrio ocupacional: un programa de Terapia
Ocupacional dirigido a cuidadores de personas con demencia”

(o TR declaro que:

[] Se me ha hecho entrega de la Hoja de Informacion de la investigacion.

[] He leido la informacion de manera detallada y he comprendido las

caracteristicas del estudio.

[l He tenido la oportunidad de clarificar dudas y observaciones

pertinentes

[] Comprendo que mi participacion en la investigacién es totalmente

voluntaria y que puedo abandonar el estudio sin repercusiones.

[l Presento mi conformidad para participar en este estudio

Fdo.: El/la participante, Fdo.: La investigadora,
Nombre y apellidos: Nombre y apellidos:
En. oo - T de............ de 2024
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ANEXO V: DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

TITULO DEL ESTUDIO: “Desequilibrio ocupacional: un programa de

Terapia Ocupacional dirigido a cuidadores de personas con demencia”
INVESTIGADORA: Ana Negreira Amado
DIRECTORA: Elena Maria Viqueira Rodriguez

CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud. Grao en Terapia Ocupacional,
Universidade da Corufia (UDC).

En primer lugar, me gustaria agradecer el tiempo que dedicara a leer este
documento. Se trata de una hoja informativa que forma parte del Trabajo
de Fin de Grado de cuarto curso del grado de Terapia Ocupacional de la
Universidade da Coruna (UDC). Este trabajo esta tutorizado por Elena

Maria Vigueira Rodriguez

El titulo del estudio es “Desequilibrio ocupacional: un programa de Terapia
Ocupacional dirigido a cuidadores de personas con demencia” y se llevara
a cabo en La Asociacion de Familiares de Enfermos de Alzhéimer y otras
demencias de La Corufia (AFACO), por lo que se ha pensado en usted
porque puede aportar informacioén relevante para dar respuesta al objetivo

de la investigacion, para participar en esta investigacion.

Es necesario que lea con atencidon este documento y consulte las dudas
que puedan surgir durante su lectura. Cabe destacar que su participaciéon
es completamente voluntaria y su rechazo no tendra ningun tipo de

repercusion.
¢ Cual es el propésito de este estudio?

Esta investigacion tiene como propdsito obtener informacién sobre el
desequilibrio ocupacional que se ha producido en su vida a raiz de realizar
el rol de cuidador principal de una persona afectada por una demencia y

como esto impacta en su dia a dia.
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¢ Por qué me ofrecen participar a mi?

Usted es invitado a participar ya que cumple con los criterios de inclusion
que se han establecido en este estudio. De este modo, se considera que
su perfil puede aportar informacién interesante para dar respuesta al

objetivo principal.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consistira en ofrecer la informacion necesaria para este
estudio a través de la observacién de la investigadora durante los talleres,
una entrevista semiestructurada y la administraciéon de dos herramientas

de evaluacion.

La entrevista semiestructurada se realizara en las instalaciones de AFACO
y tendra una duracién de aproximadamente 60 minutos. Lo que se pretende
con esta conversacion sera conocer la autopercepcion que tiene sobre su
desempefio en las actividades cotidianas. Tendra el derecho de expresarse
libremente y a negarse a contestar si asi lo desea. Ademas, si usted lo
permite, la entrevista sera grabada y posteriormente transcrita, para

recolectar la mayor informacion posible.

Se le administrara dos herramientas de evaluacion para conocer su
percepcion sobre su calidad de vida, asi como el nivel de sobrecarga en el
que se encuentra actualmente. Tendra derecho a preguntar la informacion

que precise y también de negarse a cubrir el cuestionario.
¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacion en este estudio no tiene ningun riesgo asociado. Su tiempo

dedicado en colaborar seria el unico inconveniente para usted.
¢ Obtendré algun beneficio por participar?

Esta investigacion pretende obtener informacion novedosa sobre la
enfermedad de Alzheimer, por lo que su participacion contribuira al

desarrollo de esta, generando mayor visibilidad e investigacion sobre esta
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tematica, lo que puede repercutir en su mejora de la calidad de vida. La

informacion obtenida en el estudio podra ser de utilidad en el futuro.
Cabe destacar que no sera retribuido econémicamente por participar.
¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Usted tendra la posibilidad de solicitar a la investigadora un resumen con

tanto con los resultados globales, como los personales.
¢Los resultados obtenidos seran publicados?

Los resultados obtenidos en la investigacion seran divulgados en diferentes
revistas cientificas, asi como en congresos propios de Terapia Ocupacional
y otros relacionados con la Gerontologia y Geriatria; ademas, se hara una
difusion de los resultados en la comunidad a través de las redes sociales

mas conocidas.
¢, Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

A lo largo del estudio se respetara la Ley Organica 2/2018 del 5 de
diciembre de Proteccidén de Datos de Caracter Personal y garantia de los
derechos digitales, por la que se asegurara la confidencialidad de los datos

personales.
¢ Como contactar con el equipo investigador?

En el caso de que le surjan dudas o desee contactar con la investigadora
durante el transcurso del estudio, podra contactar a través del correo

ana.nedgreira@udc,es.

Muchas gracias por su colaboracion
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ANEXO VI: GUION DE ENTREVISTA

DATOS SOCIODEMOGRAFICOS

o ok wh =

AIVD

Nombre.

Edad.

Estado civil.

Parentesco con el familiar que tiene demencia.
Comparte domicilio con la persona con demencia.

Tiempo transcurrido del diagnostico de demencia.

. ¢Actualmente ha encontrado dificultades para realizar el cuidado de

otras personas que no sea usted, como puede ser su familiar o sus
hijos/as?

¢ Ha tenido dificultades para manejar algun asunto econémico?

3. ¢Encuentra dificultades para preparar la comida?

4. ;Encuentra dificultades para llevar a cabo la limpieza del hogar?

Descanso y sueiio

1.

2.

¢ Ha presentado dificultades para dormir o conciliar el suefio? En
caso afirmativo, ¢ Desde cuando lo nota?

En caso de convivir con la persona con demencia y tener problemas
de sueno ¢ Cree que las dificultades para dormir estan influenciadas
por el cuidado de la persona o por que tenga él/ella alguna dificultad

para dormir?

Trabajo

1.

¢ Actualmente se encuentra trabajando? En caso afirmativo, ¢ de qué

trabaja? Y en caso negativo ¢ Por qué dejo su trabajo?

2. En caso de estar jubilado ¢, cuanto tiempo hace desde que se jubil6?

3. ¢ Ha tenido dificultades para realizar su trabajo? En caso afirmativo

¢, Cree que estas dificultades se deben a que actualmente tiene que

ejercer el papel de cuidador de su familiar?
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Ocio

¢, Qué le gusta realizar en su tiempo libre?

¢, Cree que ha dejado de realizar alguna de las actividades que me
ha mencionado anteriormente por desempefar el papel de
cuidador?

¢ Hay alguna actividad que no desemperie ahora mismo pero que le

gustaria realizar en un futuro?

Participacion social

1.

¢ Cada cuanto tiempo aproximadamente queda con gente de su
grupo de amigos?

¢ Ha reducido la frecuencia de veces que queda con su nucleo de
amistades? En caso afirmativo ¢ Cree que se debe esto al papel de

cuidador que desempena hoy en dia?
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ANEXO VII: ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

desearia debido a su familiar?

item Pregunta a realizar Puntuacién

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

2 ¢, Siente que debido al tiempo que dedica a su
familiar ya no dispone de tiempo suficiente
para usted?

3 ¢, Se siente tenso/a cuando tiene que cuidar a
su familiar y atender otras responsabilidades?

4 ¢, Se siente enfadado/a cuando esta con su
familiar?

5 ¢, Se siente avergonzado/a por la conducta de
su familiar?

6 ¢ Cree que la situacién actual afecta de
manera negativa su relacién con amigos/as y
otros miembros de su familia?

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

8 ¢, Siente que su familiar depende de usted?

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

10 ¢ Siente que su salud se ha resentido por
cuidar a su familiar?

11 ¢ Siente que no tiene la vida privada que
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12

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

familiar?

13

¢, Se siente incobmodo/a para invitar amigos a

casa, a causa de su familiar?

14

¢ Cree que su familiar espera que usted le
cuide, como si fuera la Unica persona con la

que puede contar?

15

¢, Cree que no dispone de dinero suficiente
para cuidar a su familiar ademas de sus otros

gastos?

16

¢ Siente que sera incapaz de cuidar a su

familiar por mucho mas tiempo?

17

¢ Siente que ha perdido el control sobre su
vida desde que la enfermedad de su familiar

se manifesté?

18

¢ Desearia poder encargar el cuidado de su

familiar a otras personas?

19

¢, Se siente inseguro acerca de lo que debe

hacer con su familiar?

20

¢ Siente que deberia hacer mas de lo que

hace por su familiar?

21

¢ Cree que podria cuidar de su familiar mejor

de lo que lo hace

22

En general: 4 Se siente muy sobrecargado/a

por tener que cuidar de su familiar?
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Frecuencia Puntuacion
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4
Siempre 5

Interpretacién

22 a 46 puntos

No sobrecarga

47 a 55 puntos

Sobrecarga leve

56 a 110 puntos

Sobrecarga intensa
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ANEXO VIII: SF-12

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

Excelente
Muy buena
Buena
Regular
Mala

2. Su salud actual, ¢4le limita para hacer esfuerzos moderados, como
mover una mesa, pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas
de una hora?

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

3. Su salud actual, ¢ le limita para subir varios pisos por la escalera?

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

4. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,hizo menos de lo que hubiera querido
hacer, a causa de su salud fisica?

Si
No

5. Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas
tareas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su
salud fisica?

Si
No

6. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,hizo menos de lo que hubiera querido
hacer, a causa de algun problema emocional (como estar triste,
deprimido o nervioso)?

Si
No
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7. Durante las 4 ultimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades
cotidianas tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun
problema emocional (como estar triste, deprimido o nervioso)?

Si
No

8. Durante las 4 ultimas 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

9. Durante las 4 ultimas semanas, ¢, cuanto tiempo se sintié calmado/a y
tranquiloa7?

Siempre

Casi siempre
Algunas veces
Muchas veces
Solo alguna vez
Nunca

10.Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo tuvo mucha energia?

Siempre

Casi siempre
Algunas veces
Muchas veces
Solo alguna vez
Nunca

11. Durante las 4 ultimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintid
desanimado/a y triste?

Siempre

Casi siempre
Algunas veces
Muchas veces
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Solo alguna vez
Nunca

12. Durante las 4 ultimas semanas, ¢,con qué frecuencia la salud fisica o
los problemas emocionales le han dificultado sus actividades sociales
(como visitar a los/as amigos/as o familiares)?

Siempre

Casi siempre
Algunas veces
Muchas veces
Solo alguna vez
Nunca
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ANEXO IX: ESCALA DE DETERIORO GLOBAL DE REISBERG

GDS-1. Ausencia de deterioro cognitivo

Ausencia de quejas subjetivas de pérdida de memoria.

Ausencia objetiva de déficits de memoria en la entrevista clinica.

GDS-2. Deterioro cognitivo muy leve

Quejas subjetivas de pérdida de memoria, frecuentes en las siguientes
areas:

a) Olvidos sobre el lugar donde se dejaron objetos familiares.

b) Olvidos de nombres que previamente eran conocidos o familiares.
Ausencia objetiva de déficit de memoria en la entrevista clinica.
Ausencia objetiva en el trabajo o en situaciones sociales.

Actitud apropiada con respecto a la sintomatologia.

GDS-3. Deterioro cognitivo leve

Aparicion de los primeros déficits claros. Manifestaciones con respecto a
uno o mas de las siguientes areas:

a) El paciente se suele perder cuando acude a lugares que no son

conocidos.

b) Evidencias de bajo rendimiento laboral.

c) Evidencias de pérdidas de palabras y nombres.

d) Cuando lee un parrafo, retiene relativamente poca informacion.

e) Disminucion en el recuerdo de los nombres de personas nuevas

que ha conocido.

f) Pérdida o extravio de objetos de valor.

g) Déficit de concentracion percibido en la exploracion clinica.
Evidencia objetiva de déficit de memoria a través de la realizacion de una
entrevista exhaustiva.

Disminucion del rendimiento en el trabajo o en situaciones sociales.
Comienzo de la negacion de los déficits.
Presencia de sintomas que se encuentran acompanados de ansiedad

leve o moderada.
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GDS-4. Deterioro cognitivo moderado

Presencia de déficits notorios al llevar a cabo una historia clinica
exhaustiva.
Déficits presentes en las siguientes areas:
a) Disminucion acerca del conocimiento de acontecimientos actuales
y recientes.
b) Presencia de algun déficit relacionado con su historia personal.
c) Déficit en la concentracién que se hace notorio en la sustraccion
de series.
d) Disminucion en la capacidad para llevar a cabo viajes o manejar
finanzas.
Ausencias frecuentes de déficits en la siguientes areas:
a) Orientacion temporal y personal.
b) Reconocimiento de caras y personas que le resultan familiares.
c) Desplazamientos en lugares que son conocidos.
Incapacidad para desempeniar tareas complejas.
Aparicion de negacién como mecanismo de defensa.
Disminucion del afecto y retraccion ante situaciones que presente un

elevado nivel de exigencia.

GDS-5. Deterioro cognitivo moderado-grave

El paciente no es capaz de pasar mucho tiempo sin ningun tipo de ayuda.
Incapacidad para recordar datos que son relevantes en su vida actual,
como por ejemplo la direccién, el numero de teléfono que tiene desde
hace afos o los nombres de familiares cercanos.

Con frecuencia, desorientacién temporal o espacial.

En una persona con educacion formal pueden aparecer dificultades a la
hora de contar hacia atras desde 40 de 4 en4 o de 2 en 2.

Presencia de recursos sobre datos que son importantes para ellos/as y
para los demas.

Invariablemente, recuerdan su nombre y el/la de su esposo/a e hijos/as.
No requiere ayuda para el aseo o la comida, pero presencia de alguna

dificultad para la eleccion de las prendas de ropa que desea ponerse.
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GDS-6. Deterioro cognitivo grave

Presencia de olvidos, de manera ocasional, sobre el nhombre de su
esposo/a, de la cual depende.

Ausencia de conocimiento acerca de los acontecimientos y experiencias
recientes.

Presencia de algun recuerdo sobre su vida pasada, pero resulta poco
preciso.

No presenta consciencia en relacion al entorno, al tiempo o al espacio de
manera general.

Dificultades para contar de 10 hacia atras, e incluso en ocasiones, hacia
delante.

Necesidad de asistencia en las actividades de la vida diaria. Ejemplos de
esto serian la incontinencia, los desplazamientos aunque de manera
ocasional puede mostrar capacidad para trasladarse en lugares que le
resulten conocidos.

Alteracion frecuente del ritmo diurno.

Distincion de las personas que le resultan conocidas frente a los
desconocidos.

Recuerdo de su propio nombre casi siempre.

Aparicion de cambios relacionados con las emociones y con la
personalidad. Estos pueden ser bastante variables y se incluyen:

a) Conductas delirantes: acusacién a su esposo/a de ser una
impostor/a, hablar con su propio reflejo en el espejo o con figuras
imaginarias de su entorno.

b) Sintomas obsesivos: repeticion continua de actividades sencillas
de limpieza.

c) Sintomas de ansiedad o agitacion: conductas violentas que no
estan presentes anteriormente.

d) Abulia cognitiva: pérdida de fuerza de voluntad por no ser capaz
de mantener la intencion el tiempo suficiente para idear como

quiere llevar a cabo la accion.
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GDS-7. Deterioro cognitivo muy grave

Pérdida de todas las habilidades verbales de manera progresiva. En un
primer momento, la persona pronunciara palabras o frases concretas
pero finalmente, solo existira un lenguaje a través de grunidos.
Presencia de incontinencia urinaria y asistencia para llevar a cabo el aseo
y la alimentacién.

Pérdida de las habilidades motoras basicas a medida que avanza en esta
fase.

El cerebro ya no es capaz de controlar lo que el cuerpo quiere hacer.
Frecuentemente, aparicion de signos y sintomas neuroldgicos

generalizados y corticales.
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ANEXO X: TEST DEL INFORMADOR
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Capacidad para reconocer las
caras de personas cercanas

como familiares o amigos/as.

Capacidad para recordar el
nombre de las personas

mencionadas anteriormente.

Recuerdos sobre los aspectos

de esas personas como
puede ser el lugar donde
viven, la profesién o cuando

€s Ssu aniversario.

Recuerdos sobre aspectos
que sucedieron de manera
reciente, en los ultimos 2 o0 3

meses.

Recuerdos acerca de lo que
hablé en una conservacion
que se llevé a cabo unos dias

antes.

Olvidar lo que se menciond
hace unos minutos, parar en
mitad de una frase porque no

se acuerda lo que iba a decir
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o repetir lo anteriormente
dicho.

Recuerdo de la direccion en la
que vive o del numero de

teléfono.

Recordar la fecha en la que

vive.

Conocimiento acerca del sitio
concreto de los armarios de
su casa y también el lugar

donde se guardan las cosas.

Conocer donde se coloca un
objeto que se encuentra fuera

de lugar.

Adaptacion a la situacidn
cuando su rutina se encuentra

alterada.

Conocimiento acerca del
manejo de los dispositivos de
su hogar tales como el
teléfono, el coche o Ia

lavadora.

Capacidad para aprender a

utilizar un dispositivo nuevo.

Recordar las cosas que han
sucedido recientemente (en

general)

Aprender cosas nuevas

Capacidad de recordar
aspectos que sucedieron o
que aprendid cuando era

joven
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Capacidad de comprensién
del significado de aquellas
palabras que resultan poco
corrientes (periddico o]

television)

Entender los articulos del
periédico o revista por el cual

presenta interés.

Segquir la historia de un libro,

de la presa o de la television.

Capacidad para redactar
cartas a familiares o

amigos/as.

Recuerdo de personas vy
acontecimientos histoéricos del

pasado.

Toma de decisiones en
aspectos cotidianos o a largo

plazo.

Manejo de temas financieros.

Manejo del dinero para

realizar la compra.

Manejo de problemas
cotidianos

¢ Cree que su inteligencia (en
general) ha percibido cambios
en algun aspecto durante los

ultimos 10 anos?

Puntuacion total
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