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Resumen
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Cada vez mas son mas las personas que ejercen el cuidado informal de
personas dependientes, que conlleva un impacto en su salud y su vida social, y
que termina generando, en muchos casos, el sindrome del cuidador. Para tratar
estas consecuencias y desde una visidn salutogénica, centrandonos en los
factores que promueven el bienestar y la propia capacidad de mantenerse sano,
se prescribe desde Atencion primaria la recomendacion formal de activos (RA).

El objetivo del estudio es comprender en profundidad cémo estos cuidadores
experimentan su interaccion con el recurso comunitario, asi como explorar su
opinién sobre la posible mejora del mismo, en particular, se presta especial
atencion al papel que los propios usuarios pueden desempefar para adaptar
mejor las intervenciones a las necesidades reales de la poblacion.

Este estudio explora la experiencia de cuidadores informales que han participado
en un recurso comunitario. Para ello, se emplea una metodologia de grupos
focales como técnica principal de recogida de informacion, facilitando asi un
espacio de dialogo en el que los participantes comparten sus percepciones,
vivencias y opiniones en relacion a la RA.

Se prioriza la participacién activa de los cuidadores, de manera que se genera
un conocimiento aplicable al ambito comunitario, contribuyendo a modelos mas
participativos, inclusivos y centrados en el paciente.
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Introduccién: antecedentes y estado actual del
problema

Las personas cuidadoras desempenan un papel fundamental en la atencién a
las personas dependientes, asumiendo responsabilidades que incluso impactan
en su propia salud fisica, emocional y social, esta sobrecarga mantenida puede
dar lugar al denominado sindrome del cuidador (1). A pesar de su relevancia
dentro del sistema como cuidadores informales, sus propias necesidades no
siempre son reconocidas (2) ni abordadas por el propio sistema, que refuerza el

rol del cuidador familiar sin ofrecer los apoyos suficientes (3).

Desde un enfoque basado en el modelo de activos (4), la recomendaciéon de
activos o prescripcion social se abre paso como estrategia para proporcionar
recursos no clinicos para estas personas, con el objetivo de fortalecer
capacidades, fomentar la resiliencia y mejorar su propio bienestar (5). Conviene
recordar la definicion de activos para la salud de Morgan y Ziglio como “cualquier
factor (o recurso) que mejora la capacidad de individuos, grupos, comunidades,
poblaciones, sistemas sociales y/o instituciones para mantener y sostener la

salud y el bienestar y ayudar a reducir las inequidades en salud” (6).

Este planteamiento se esta extendiendo en todo el mundo, aunque su origen y
mayor desarrollo esta en el Reino Unido (7). En Espafa se inicia con la
Estrategia de Promocion de la salud y prevencion de la enfermedad del Sistema
Nacional de Salud, aprobada por el Consejo Interterritorial en diciembre de 2013
(8). El modelo salutogénico plantea un cambio de paradigma para el abordaje de
los determinantes sociales de la salud, responsables de las mayores
inequidades en salud, con los objetivos de evitar la medicalizacion de los
“‘problemas de la vida” y usar los recursos saludables del propio paciente o su
comunidad para mantener o aumentar su salud y bienestar (8). A nivel operativo,
el Programa de Actividades Preventivas y de Promocion de la Salud (PACAP),
desarrollado por la Sociedad Espafiola de Medicina Familiar y Comunitaria
(semFYC), estimula, apoya y promueve las actividades comunitarias en el
ambito de la Atencion Primaria, con el objetivo de aportar conocimiento y

metodologia al trabajo comunitario (10).

UNIVERSITAS
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En Aragon, la RA esta respaldada bajo la Estrategia de Atencién comunitaria

de Aragdn, que cuenta con un Buscador de Activos como herramienta para
registrar y recuperar todos estos recursos comunitarios (11). De esta forma,
encontramos numerosos activos a los que derivar a estos cuidadores, como
talleres de asociaciones de enfermos con una determinada patologia, programas
especialmente dirigidos a cuidadores del Instituto Aragonés de Servicios
Sociales como el programa CuidArte y el servicio de formacién a personas
cuidadoras de Prevencién y promocion de la autonomia personal (PAP), y otros
mas generales de ocio y actividades fisicas del barrio en el que residen. Esta RA
se realiza desde las consultas de Atencion Primaria, generalmente desde
enfoques estandarizados, poco sensibles a las experiencias y contextos de los
cuidadores. Este desajuste plantea revisiones sobre la adecuacion entre las
necesidades percibidas de los propios cuidadores y las recomendaciones. De
hecho, segun datos de la Estrategia de Atencidn comunitaria, es curioso
observar que, del total de RA hechas a la poblacion general en Aragon, tan solo
un 24% asiste regularmente al recurso, siendo que el maximo grado de
satisfaccion es del 83,5% (12). Seria interesante poder valorar la particular

idiosincrasia del paciente cuidador y la RA.

A este respecto hay experiencias previas en otros paises acerca del codisefio
de programas de prescripcion social (13) que seria interesante contemplar en
nuestro medio. No obstante, centrandonos en una estrategia mas operativa, el
analisis de los facilitadores y barreras en la prescripcion social a las personas
cuidadoras podria ser un punto de partida interesante, asi como en el Reino
Unido, uno de los paises con mas reputaciéon en la prescripcién social, existen
estudios a este respecto, como en cuidadores de personas con enfermedades
neuroldgicas de larga duracién (14), en Espafa es un aspecto todavia por

estudiar.

Desde esta perspectiva mas participativa de los propios usuarios surge este
estudio, para cuestionar como se identifican, prescriben e integran en la vida
cotidiana de los cuidadores estos recursos. En este planteamiento de una
prescripcion social individualizada y personalizada para las personas
cuidadoras, es fundamental analizar como experimentan el cuidado, comprender

en qué momento de la relacion con la persona dependiente se encuentran, asi

UNIVERSITAS
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como interpretar el significado que éstos le dan a la respuesta de sus
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necesidades y las posibles mejoras que plantean.
Objetivo general

Valorar la experiencia de cuidadores de personas dependientes sobre el disefio
de la RA.

Objetivos especificos

- Valorar la adaptacién de las necesidades de los cuidadores de personas
dependientes con los recursos derivados en la RA.

- Percepcion de barreras y facilitadores en la actual RA.

- Explorar las propuestas de mejora en la RA a través del codisefio de los
activos comunitarios.

- Analizar posibilidades de participacion en procesos de codisefio de

recursos comunitarios dirigidos a cuidadores.

Pregunta de investigacion

En cuidadores de personas dependientes, ¢ la participacion en el disefio de los
recursos comunitarios dentro de la RA mejora la adecuacion de los recursos a

sus necesidades y su percepcion de bienestar?

P Cuidadores de personas dependientes

I Participacion en el disefio de los recursos comunitarios de la RA

C No procede

0] Adecuacion de los recursos a sus necesidades y percepcion de

bienestar

Tabla 1. Pregunta de investigacion en formato PICO. Fuente: elaboracién propia
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Participantes

El grupo investigador estara formado por una enfermera especialista de familia
y comunitaria que sera responsable del proyecto, una trabajadora social con
amplia trayectoria en RA, un representante de un consejo de salud con formacion
en investigacion y un “peer researcher” o investigador experto, seleccionado por
conveniencia de entre los pacientes del cupo de la investigadora principal.
Ademas, se contara con la colaboracion como observador externo de un
residente de enfermeria en formacion (EIR) y tutorizado por la responsable del

proyecto para el desarrollo de las entrevistas de grupo.

[} |
_L EIR
Representante

Consejo de salud

-
Enfermera Cuidador
responsable experto

P

Trabajadora
social

Gréfico 1. Integrantes grupo investigador. Fuente: elaboracién propia

Para la seleccion de los participantes que cumplan con los criterios de inclusion
se contara con la colaboracion de los profesionales referentes en la atencién
comunitaria del centro de salud, que en la mayoria de los casos coincide con el
responsable de la Agenda comunitaria. Aunque finalmente quien realmente
propondra, a las personas que cumplan con los criterios de inclusion, participar

en el estudio seran quienes los derivaron a un recurso a través de la RA.
Poblaciéon diana

Participantes adultos mayores de 18 afios, de la provincia de Zaragoza, incluidas
zonas urbanas y rurales, cuidadores de una persona dependiente, con el
episodio P02 Sindrome del cuidador y que han sido derivados a través de una

RA a un recurso comunitario en los ultimos 2 afos (Tabla 2).
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En Aragon, los motivos de consulta y procesos de atencion se clasifican
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segun el sistema CIAP-2 de la WONCA. Dentro de esta clasificacion, el codigo
P02 corresponde a varios procesos, para nuestra muestra seleccionaremos
aquellos que tengan concretamente el episodio abierto “P02 Sindrome del

cuidador”.

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Cuidadores de personas dependientes con | Cuidadores de personas dependientes sin
episodio abierto “P02 Sindrome del cuidador” episodio “P02 Sindrome del cuidador”

Adultos mayores de 18 afios que hayan firmado | Menores de 18 afios o que no hayan

el consentimiento informado consentido por escrito participar

Cuidadores residentes en la provincia de | Cuidadores residentes en la provincia de
Zaragoza, incluidas zonas urbanas y rurales Huesca y Teruel

Cuidadores derivados a un recurso comunitario | Cuidadores no derivados a ningun recurso
a través de una RA en los ultimos 2 afios

Tabla 2. Criterios de inclusion y exclusion de la muestra. Fuente: elaboracion propia

A todas aquellas personas que accedan a participar se le entregara la hoja de

informacion y el consentimiento informado previo a su intervencion (Anexo).
Técnica de muestreo utilizada

Para garantizar la variacion y accesibilidad de la muestra, el reclutamiento se
realizara a través de un muestreo intencional y de conveniencia, de aquellos
participantes que cumplan los criterios de inclusion, y consecutivo, es decir, el

tamano se establecera al alcanzar la muestra deseada.

El tamafio de la muestra adecuado para este tipo de estudio oscila entre 8-12
por grupo, para garantizar una participacion minima efectiva, considerando
posibles ausencias o abandonos inesperados. Se llevaran a cabo 3 grupos
focales para asegurar la posterior triangulacion de la informacion (véase

apartado Disefo).
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Metodologia
Diseno

Estudio descriptivo mediante técnicas de investigacion cualitativa. Dentro de las
diferentes perspectivas de la investigaciéon cualitativa se ha escogido la
perspectiva fenomenologica, que mejor se adapta al objetivo del estudio,
describir y comprender como la RA es percibida por los cuidadores. Comprender
cdmo viven, interpretan y dan significado a sus experiencias de salud y cuidado
las personas cuidadoras, explorando en profundidad sus vivencias e interaccion
con los recursos comunitarios, intentando adecuarnos a su compleja situacion
(15). La fenomenologia ha demostrado ser especialmente util en fenédmenos
complejos como el cuidado informal, puesto que el sufrimiento, la vivencia y la
adaptacion a diferentes procesos vitales puede ser captada a través de este
enfoque, favoreciendo la comprension holistica del cuidador. Todo ello para
contribuir al desarrollo de intervenciones mas personales, ajustadas y sensibles

a la persona, que es la base de la enfermeria comunitaria (16).
Técnica de recogida de datos

La recoleccion de datos se realizara a través de las experiencias y perspectivas
de los cuidadores, mediante el analisis de entrevistas de grupos focales en los
que hay una discusion en un grupo reducido de participantes con la intencidon de
que puedan expresar libremente sus sentimientos y experiencias, con la
colaboracion de un moderador, a través de la interaccion entre ellos, que

estimula nuevos pensamientos y fomenta la generacién de ideas (17).

Los grupos se formaran con heterogeneidad intragrupal, con participantes con
diferentes caracteristicas sociodemograficas y experiencias sobre el cuidado de
su familiar, incluida la patologia de la persona dependiente, de esta manera se
enriquecera la discusion y ampliara la variedad de ideas. Ademas, se
establecera heterogeneidad intergrupal en funcion del territorio de procedencia,
es decir, dos grupos estaran compuestos por participantes procedentes de las
zonas urbanas y un grupo estara compuesto por participantes del ambito rural

para facilitar la accesibilidad a estos participantes (Grafico 2).

UNIVERSITAS
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Grafico 2. Conformacién de los grupos para su posterior triangulacion. Fuente: elaboracién propia

Los grupos focales se realizaran en la sala multiusos-biblioteca del Centro de
salud mas proximo a los participantes, para facilitar su participacion. Cada una
de las sesiones tendra una duracion de entre 90 a 120 minutos, determinado por
la dinamica del grupo. Se realizaran en horario de tarde para no alterar las
agendas de los profesionales de salud, asi como permitir organizar a los
cuidadores el cuidado de las personas dependientes. La moderadora sera una
de las integrantes del grupo investigador que contara con la colaboracion de la

EIR como observadora externa.

Se realizaran dos sesiones en cada grupo, para permitir profundizar en las
unidades de analisis. En una primera sesion, se hara una presentaciéon de todos
los participantes, incluida la moderadora, que ademas hara una breve
explicacion del funcionamiento y de los objetivos de la dinamica. Al ser el primer
contacto directo con los participantes, la sesion comenzara con una pregunta
introductoria abierta, con el objetivo de generar un ambiente de confianza y
participacion, facilitando la expresion libre desde el inicio, promoviendo que los
cuidadores compartan, de manera natural y cédmoda, sus experiencias y
vivencias en el uso de los recursos, en cuanto a la adaptacion a sus necesidades
y percepciones de las barreras y facilitadores. En un periodo de tiempo no mayor

de 15 dias se realizara la segunda sesién, en la que se investigara sobre las
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propuestas que contribuyan a un mejor disefio de la RA, enfocandonos en

sus expectativas, para generar ideas de cambio y métodos para llevarlas a cabo.

Para esta ultima sesidon, se contara con los mismos miembros del grupo

investigador que conformaron la primera.

Todas las sesiones seran grabadas para su posterior analisis y codificacion de

la informacion.

Contenido de los grupos focales

Pregunta introductoria ¢ cual fue la primera RA que recibié?

SESION 1

Unidad tematica: Adaptacion a sus necesidades

Pregunta clave

¢ Cuando se le derivo al recurso se analizé en profundidad su situacion

para escoger el mas adecuado?

Preguntas racimo

- ¢, Se le hice una valoraciéon completa de su situacion personal?
- ¢ Se analizé el impacto del rol cuidador y el momento de la relacion

con la persona dependiente?

Pregunta clave

¢ Se le plantearon diferentes recursos a los que acudir explicando las

particularidades de cada uno?

Preguntas racimo

- ¢ Se le explicé pormenorizadamente qué recursos habia préximos a
su residencia?
- ¢ Hubo un espacio de reflexidon para escoger el que mejor se adaptara

a sus circunstancias personales?

Unidad tematica: Barreras y facilitadores de la RA

Pregunta clave

¢ Hubo alguna dificultad para acceder al recurso?

Preguntas racimo

- ¢, Se le entregd algun documento que facilitara el acceso al recurso?

- ¢, Se le dio el nombre de la persona con la que contactar en la acogida?
- ¢La informacion sobre los horarios y el espacio eran los
proporcionados en la consulta o tuvo problemas para iniciar el recurso?
- ¢ Tenia alguna persona de contacto en el recurso a la que acudir si le

surgia algun problema?

Pregunta clave

¢ Cuales son las cuestiones que le hicieron mas facil acudir al recurso?

Preguntas racimo

- En algun caso, ¢.el recurso se adapté a sus necesidades?
- ¢ Le dieron opciones para facilitar que pudiera acudir al recurso, como
por ejemplo un espacio supervisado donde dejar a la persona

dependiente durante su ausencia?

- ¢, Hubo flexibilidad en el recurso, en cuanto a contenido u horarios?

11
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SESION 2

Unidad tematica: Propuestas de mejora en la RA

Pregunta clave

¢ Cuales cree que podrian ser opciones de cambio para facilitar la
RA?

Preguntas racimo

- ¢, Como podriamos ayudar para mejorar los recursos?
- ¢ Necesitaria mas informacion de los recursos?

- ¢ Necesitaria mas oferta de recursos?

- ¢ Necesitaria mas variedad de recursos?

- ¢ Necesitaria mas publicidad de la oferta de recursos?

Pregunta clave

¢ Qué opina de los diferentes recursos en cuanto a la adaptacion a

sus intereses?

Preguntas racimo

- ¢ Le gustaria que el recurso fuera mas adaptado a sus necesidades
personales?

- ¢Le gustaria que el recurso fuera mas universal para todos los
usuarios?

- ¢Cree que es necesario un espacio y tiempo exclusivos para
seleccionar los recursos?

- ¢ Preferiria que fuese una persona diferente a su médico o enfermera
quien le derivara al recurso tras una valoracion inicial?

- ¢ Preferiria que se hiciese una consulta a las personas cuidadoras

para crear recursos especificos?

Unidad tematica: Posibilidades para el codisefio de la RA

Pregunta clave

¢ Cree que es posible participar en el disefo de los recursos?

Preguntas racimo

- ¢Le gustaria participar en un grupo de trabajo para disenar
recursos?
- ¢, Coémo cree que se podrian crear los recursos en colaboracion con

los cuidadores?

Pregunta clave

¢ Qué propuestas tiene al respecto de participar en el disefio de los

recursos?

Preguntas racimo

- ¢Cree que seria buena idea crear una figura de enlace entre los
recursos Y los pacientes para mejorar los recursos?

- ¢Cree que seria buena idea tener como referencia un “cuidador
experto” que haga de canalizador en el disefio de la RA?

- ¢Tiene alguna idea para mejorar los recursos disefiados para

cuidadores?

Tabla 3. Guién de entrevista para las sesiones. Fuente: elaboracién propia

12

UNIVERSITAS
Miguel Herndndez



Master en Investigacion
a en Atencion Primaria
b UNIVERSITAS Miguel Herndndez

Analisis
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Las grabaciones de los grupos focales seran transcritas de manera literal, como
base del analisis, se realizara con el programa Whisper® (de Notta ai).
Posteriormente, esas transcripciones seran leidas inicialmente por todos los
integrantes del grupo investigador, con una lectura compresiva inicial para

familiarizarse con el discurso.

El analisis se llevara a cabo con un enfoque tematico del discurso, siguiendo el
método Framework propuesto por Gale et al en 2013 (18), que permita identificar
y organizar los principales temas de las entrevistas. A continuacion, se realizara
la codificacion, asignando cddigos a los fragmentos de texto que reflejen
conceptos o experiencias relevantes. Posteriormente, estos cddigos se
agruparan en categorias y subcategorias mas amplias para permitir estructurar
la informacioén y facilitar su interpretacion. En caso de discrepancia durante el
proceso de codificacion y categorizacion otro miembro del grupo revisara el
material garantizando la validez y coherencia en todo el proceso. Para todo este
proceso nos ayudaremos del software de andlisis cualitativo ATLAS-ti® versién
2025-2026.

A partir de la codificacion, las medidas de analisis seran las siguientes:

- Productividad: numero de relatos obtenidos de manera individual y
colectiva.

- Espontaneidad: numero de relatos espontaneos en cada grupo focal.

- Consistencia: numero de relatos repetidos en los diferentes grupos

focales.

13
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Aplicabilidad del estudio

Este proyecto puede ser facilmente replicable en otros contextos similares, como
en otras zonas de salud, que permitan tener una mayor comprension en el

proceso del cuidado y la RA.

Ademas, seria interesante realizar estudios sobre participacion de los propios
usuarios en la mejora de la RA en otros procesos de salud o enfermedad. El
presente estudio se refiere a la RA derivada del cuidado, arroja unos resultados
que podrian servir de apoyo a su aplicacion en otros procesos de enfermedad,
como patologias mas frecuentes como la ansiedad, enfermedades crénicas
(HTA, diabetes, ...) o habitos poco saludables como la obesidad y la falta de

actividad fisica.

Por otro lado, y complementario a este ultimo, seria interesante estudiar la
participacion en la RA desde los procesos de salud, puesto que podria generar

nuevos conocimientos enriquecedores a estas lineas de mejora.

Destaca su posible aplicacion como linea de mejora en el proceso de la RA de
forma operativa, pudiéndose incluir como una parte del proceso ciclico de
mejora, en el que cada cierto tiempo, se evaluara una RA para adaptarla a sus
usuarios, consiguiendo de esta manera no solo una colaboracién estrecha de los

participantes, sino ademas esa adaptacidn continua a sus necesidades.

Esta participacion en el proceso implica un nuevo enfoque que podria
implantarse en los buscadores de activos, tanto de la Estrategia comunitaria de
Aragon, propia de la zona del estudio, como de todos los activos que forman
parte de la Alianza de salud. El usuario seria conocedor de aquellos recursos
que han sido disefiados y valorados por ellos mismos, de manera que, en casos
de resistencia, podria reducir ciertas reticencias y favorecer la aceptacion de la
RA.
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Estrategia de busqueda empleada

La busqueda bibliografica se realizé en los meses de enero a marzo del afo
2026, en la base de datos PubMed, debido a ser aquella con mayor contenido
en articulos en ciencias de la salud, y en Embase, por su amplia cobertura de

revistas europeas.

Los descriptores utilizados fueron “caregiver”y “social prescribing”, combinado
con el operador booleano AND, y con el filtro de publicaciones de los ultimos 10

anos.

De esta primera busqueda se eliminaron publicaciones duplicadas y se revisé el
titulo y resumen de todos ellos. Finalmente, se seleccionaron aquellos
considerados mas apropiados para orientar y estudiar experiencias similares en
otros contextos semejantes al del presente estudio. Estos articulos
seleccionados fueron leidos a texto completo para servir de referencia en la

metodologia del presente estudio.

Los estudios elegidos incluyeron estudios cuantitativos y cualitativos que
incluyeran entre los participantes cuidadores de personas dependientes, en
contextos de Atencion primaria o enlazados y que incluyeran algun analisis de la

RA o prescripcién social por los propios cuidadores (13,14,19,20,21,22,23,24,25)

BUSQUEDA Publicaciones en PubMed Publicaciones en Embase
Consulta en bases de datos n=119 n=44
“caregivers” AND “social prescribing”

L )
M

Publicaciones eliminando duplicidades
n =137

CRIBADO
Publicaciones cribadas por titulo y
resumen

IDENTIFICACION
Publicaciones incluidas por
participantes, objetivo y contexto

Publicaciones seleccionados
n=9

Gréfico 3. Estrategia de busqueda. Fuente: elaboracion propia
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La busqueda de activos se realiz6é en el mismo periodo a través de la pagina
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web de la Estrategia de atencion comunitaria y su buscador de activos. Se filtro
con “personas cuidadoras” y se limitd geograficamente a Zaragoza provincia,
incluyendo asi las zonas urbanas y rural. El resultado fueron 106 recursos brutos
(Grafico 4).

Se han encontrado 106 Actuaciones

e
Mapa  Satélite

o

Walladolid

Gezgle gor)

Gréfico 4. Resultados busqueda “personas cuidadoras” de la provincia de Zaragoza. Fuente: Buscador de activos
(Estrategia de Atencion comunitaria de Aragon)
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Limitaciones y ventajas

Este estudio cuenta con una serie de limitaciones que han de tenerse en cuenta
para interpretar correctamente los resultados. Nos encontramos ante un estudio
realizado en la provincia de Zaragoza, por lo que puede no ser generalizable a
otros contextos poblacionales o zonas geograficas, sino que debe entenderse

en su propio contexto.

La participacion voluntaria de los cuidadores puede implicar un cierto grado de
sesgo de seleccidbn, ya que probablemente estos participantes estan

especialmente motivados en el tema.

A pesar de estas limitaciones, nos encontramos con un estudio cualitativo que,
precisamente por su enfoque fenomenologico, permite explorar en profundidad
las experiencias y vivencias de los cuidadores de personas dependientes en

relacion con la RA.

El uso de grupos focales facilita la reflexion compartida, generando matices y
pensamientos que de forma individual son mas limitados, contribuyendo a un
proceso de generacion de nuevos matices y propuestas de mejora basada en la

experiencia.

Asimismo, el grupo investigador cuenta con un cuidador experto o peer
researcher, que ayuda a la comprension del fenédmeno de estudio, incorporando
una mayor sensibilidad en la parte del analisis del estudio. Otra ventaja, es la
participacion de un representante del consejo de salud, érgano de participacion
ciudadana, que permite asi un clima de confianza en el desarrollo de los grupos

focales, por la mayor cercania y reconocimiento del terreno.

En suma, este estudio ayuda a la comprension de la relacion entre la RA y el
proceso de cuidado desde el punto de vista de los protagonistas de la realidad

cotidiana.
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Aspectos éticos de la investigacion

Este estudio se rige por los principios fundamentales de la bioética definidos por
T. L. Beauchamp y J. F. Childress (beneficiencia, no maleficiencia, autonomia y
justicia) y cumple con la normativa vigente sobre proteccion de datos personales
y garantia de la confidencialidad, de acuerdo con la Ley Organica 3/2018, de 5
de diciembre, de proteccién de datos personales y garantia de los derechos
digitales (LOPD), y el Reglamento general (UE) 2016/679, de 27 de abril de 2016,
de proteccion de datos (RGPD).

Antes de su inicio contara con la evaluacion positiva del Comité de Etica de
Investigacion de la Comunidad autonoma de Aragon, que es el organismo
encargado de la evaluacion de todos los proyectos de investigacion con
personas, muestras bioldgicas o datos personales, para un correcto seguimiento

de los aspectos éticos y buenas practicas en investigacion.

Durante el desarrollo del estudio, se tendran en cuenta los siguientes aspectos

clave:

- Atodos aquellos participantes, se les proporcionara la Hoja informativa y
el Consentimiento informado con su Hoja de revocacion (ver Anexo) que
detalla las caracteristicas del estudio, asi como el caracter voluntario de
su participacion y el derecho de retirarse en cualquier momento sin
necesidad alguna de justificacién. Ademas, la firma del Consentimiento
informado sera requisito indispensable antes del inicio de las entrevistas
grupales.

- Los datos recogidos durante las transcripciones de las entrevistas se
anonimizardn como garantia de confidencialidad. Seran empleados
unicamente con un fin divulgativo y eliminados tras el informe final del
estudio.

- Se establecera un compromiso de confidencialidad antes de cada grupo
focal, de manera que los participantes no revelen la identidad de los
demas miembros, asi como las experiencias que se compartan durante la
sesion.

- Se contempla que las vivencias compartidas durante los grupos focales,

pueden conllevar un impacto emocional en el participante. Para mitigar
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este riesgo, la moderadora empleara escucha activa y empatica. No
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obstante, en caso de que se identifique un alto nivel de sobrecarga

emocional, se facilitara recursos de apoyo psicologico a través de su zona

basica de salud.
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Calendario y personal responsable

1. Elaboracién del protocolo

La elaboracion del protocolo de investigacion estara liderada por la enfermera
especialista en familiar y comunitaria, que es la investigadora principal, que
contara con la ayuda de todo el grupo investigador, conformado por la médica
de familia e investigadora experta, el representante del consejo de salud y la

trabajadora social.
Esta fase esta prevista que finalice en junio de 2026.

2. Seleccion de participantes

La parte operativa del estudio se iniciara con la seleccion de los cuidadores que
formaran parte de la muestra, segun los criterios de inclusion establecidos
(véase apartado Poblacién diana), y su contacto a través de los profesionales
que les hizo la RA para asegurar la participacion en el estudio. Se estima que

este proceso de seleccion finalice en septiembre del mismo afo.

Una vez seleccionados todos los participantes, se dividiran los tres grupos para
las entrevistas grupales y se delimitaran geograficamente sus zonas de
residencia para escoger el centro de salud mas préximo a cada uno de los tres

grupos, donde se desarrollaran las entrevistas.

3. Contacto

El contacto con los participantes y con los centros para la cesién del espacio de

entrevista se realizaran durante el mes de octubre.

La seleccion de los participantes sera también labor de todo el grupo, el proceso
se iniciara con los datos recogidos de la Estrategia de Atencion comunitaria y el
Observatorio de salud, que proporcionara el total de cuidadores que cumplan
con los criterios de inclusion. No obstante, el ponerse en contacto con ellos, en
un primer tiempo, para dar la informacién inicial y proponer su colaboracion, sera

tarea de los responsables de la Agenda comunitaria de ese centro.
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4. Grupos focales

Los grupos focales se llevaran a cabo con una separacion de 14 dias, durante el

mes de noviembre.

Las entrevistas se desarrollaran con la misma moderadora para cada sesion,
que sera una miembro del grupo, y contara con la ayuda de una residente en
formacion de la especialidad de enfermeria familiar y comunitaria, que actuara

como observadora externa.

5. Analisis u elaboracion del informe final

El analisis de las transcripciones se realizara por la moderadora que dirigi6 la
entrevista grupal y la investigadora principal. Una vez realizado el analisis de
todos los grupos focales se elaborara el informe final bajo la direccion de la

investigadora principal y el consenso por parte de todo el grupo.

Se estima que este proceso finalice en enero de 2027.

PARTICIPACION EN 2026 2027

LA MEJORA DERA Feb. Mar Abr May. Jun Jul Ago Sept. Oct Nov. Dic. Ene.

protocolo
® Seleccién de
participantes _
@ Contacto v )
Grupos focales
Analisis y

O elaboracion del
informe final

2027 Feb. Mar. Abr. May. Jun. Jul. Ago. Sept. Oct. Nov. Dic.

® Difusion

Gréfico 5. Cronograma. Fuente: elaboracion propia.
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6. Difusion
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La difusion se llevara a cabo durante todo ese afo a través de publicaciones y

jornadas o congresos relacionados con el objetivo del estudio.
Se plantea presentar el proyecto en las siguiente jornadas y congresos:

- XXV Jornadas de Trabajo sobre Calidad en Salud que se celebran en
Aragén en junio.

- Xlll Jornadas de Participacion en Salud de Aragon que se celebran en
Zaragoza en los meses de junio.

- XXIIl Encuentro PACAP que se celebra a lo largo del territorio nacional en
el segundo trimestre del ano.

- Il Jornadas Asociaciéon de Enfermeria Comunitaria Aragonesa que se
celebran en Zaragoza en el mes de octubre.

- 5% Jornada Aragonesa de Investigacién e Innovacion en Cuidados de
Salud que se celebra en Zaragoza en el mes de noviembre.

- XLVII Congreso de la SEMFyC que se celebra a lo largo del territorio

nacional en el mes de noviembre.

Asimismo, se difundira por los foros vecinales de la provincia de Zaragoza, en
los consejos de salud de las zonas basicas del territorio y a través de los grupos
de trabajo de Salud en red de los barrios (proyecto colaborativo con el

Ayuntamiento de Zaragoza para potenciar la actividad comunitaria).

Una vez realizado el informe final se enviara para su aceptacion como articulo
original a la revista Atencion Primaria, de la editorial Elsevier, que se situa en el
segundo cuartil (Q2) de la categoria Primary Health Care, con un factor de
impacto de 1,6 (2024).
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1. Gastos de personal:
- No contratacion de personal de apoyo. 0 €.
Subtotal gastos de personal: 0 €.
2. Gastos de ejecucion:
2.1 Adquisicion de bienes y contratacidon de servicios:

- Las instalaciones tanto para las entrevistas como para las reuniones del
grupo investigador, seran cedidas por los centros. 0 €.

- Material para las hojas de informacion y consentimientos informados.
100 €.

- Grabadora. 100 €.

- Programa Whisper®. 5 € por 10 h de grabacion, total 10 €.

- Licencia ATLAS-ti® version 2025-2026. 600 € licencia anual.

- Publicacion articulo original revista Atencion Primaria. 1450 €.

- Inscripciones a Congresos nacionales (2 participantes). 1000 €.

Subtotal gastos bienes y servicios: 3260 €.
2.2 Gastos de viajes

- Desplazamientos y dietas participantes grupos focales. 1000 €.
- Desplazamientos y dietas investigadores grupos focales. 250 €.

- Desplazamientos y dietas congresos. 1000€.

Subtotal gastos de viajes: 2250€.
Total solicitado (sin costes indirectos): 5510 €.

Para subvencionar el estudio se presentara en plazo la solicitud de ayuda
autondmica para la realizacion en Aragon de eventos y actividades que
promuevan, divulguen y difundan la ciencia, la investigacion y el desarrollo
tecnolégico (financiacion entre 7000 a 3000 euros segun valoracion de la

solicitud).
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Anexo

DOCUMENTO DE INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE

Titulo de la investigacion: Participacion en la mejora de la Recomendacion de activos desde la experiencia de
personas cuidadoras

Investigador Principal: XXX Tfno: XXX mail: XXX
Centro XXX

1. Introduccion:

Nos dirigimos a usted para solictar su participacion en un proyecto de investigacion que estamos realizando en
Zaragoza. Su participacion es absolutamente voluntaria, en ningln caso debe sentirse obligado a participar, pero es
mmmdmum.&mhmmWHM&éﬁc&
Antes de tomar una decision es necesanio que:

- lea este documento entero

- entienda la informacion que contiene &l documento

- haga todas las preguntas que considere necesanas

- tome una decision meditada

- frme &l consentmiento informado, si finalmente desea participar.

Si decide participar se le entregara una copia de esta hoja y del documento de consentmiento firmado. Por favor,
consérvelo por si lo necesitara en un futuro.

2. ;Por qué se le pide participar?
Se le solicta su colaboracion porque es usted cuidador/a de una persona dependiente y desde su Centro de salud
fue derivado por este motivo a un recurso Comunitano a traves de una recomendacion de activos.

En total en el estudio participaran 30 participantes aproximadamente de estas caracteristicas. Este estudio se
realizara en Zaragoza, y se incluran participantes de los centros de salud de toda la provincia.

3. ;Cual es el objeto de este estudio?

El objetivo del estudio es conocer su expenencia en la recomendacion de activos, de manera que le pediremos una
valoracion de su experiencia y, asimismo, le pediremos su opinion sobre Mejoras en este proceso.

Toda esta informacion sera utlizada como base para un posible redisefio de la recomendacion de activos o la
configuracion de Sus recursos.

4. ;Qué tengo que hacer si decido participar?

Su particpacion sera totalmente voluntaria. Para ello, le pediremos que participe en dos entrevistas grupales con
otros participantes de sus mismas caracteristicas que se realzaran en un centro de sakud proximo a su residencia.
Durante las entrevistas, de una duracion aproximada de 1.30h cada una, se grabara toda la informacion que luego
sera analizada.

Version XX, de fecha XX/XX/XX 1
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Se estima que la duracion del estudio sea de 6 meses a 1 afo, no obstante, su particpacion implicara
exclusivamente |a asistencia a las dos reuniones grupales. Si es necesano, se le facilitara un transporte para este
desplazamiento.

5. ;Qué riesgos o molestias supone?

Su participacion no implica ningln riesgo explicto para usted. En caso de detectarse un alto nivel de angustia
derivado del cuidado se le proporcionara ayuda a través recursos de apoyo emocional de su zona basica de salud.

Las molestias derivadas de los dos desplazamientos estan debidamente contempladas, de forma que, en caso de
que usted lo considere necesario, se le proporcionara un transporte para su Particpacion cuyos gastos seran
asumidos por el grupo investigador.

Las molestas derivadas del tiempo dedicado al estudio, que se estma en un total de 3 horas de entrevista grupal
mas los desplazamientos, no estan sufragadas.

6. ;Obtendré algun beneficio por mi participacion?

Al tratarse de un estudio de investigacion onentado a generar conocimiento usted no obtendra ningun beneficio por
su particioacion si bien buirs al ——— i al

Usted no recibira ninguna compensacion economica por su particpacion.

En caso de que la participacion le pueda suponer gastos por los desplazamientos, se le proporcionara un medio de
transporte o se le reembolsaran los gastos derivados de ésta.

7. ;Como se van a tratar mis datos personales?

Se recogeran datos de la Estrategia de atencidn comunitaria de Aragon y del Observatorio de salud, estos datos
comprenden todas aquellas cuestiones especificas de la recomendacion de activos que se realizd, para lo cual se le
solicita su consentimiento expreso.

Informacion bisica sobre proteccion de datos.

Responsable del tratamiento: [Nombre del Investigador principal]

Fnalidad: Sus datos personales seran tratados exclusivamente para el trabajo de investigacion a los que hace
referencia este documento.

Legitmacion: El tratamiento de los datos de este estudio queda legitmado por su consentimiento a participar.
Destinatarios: No se cederan datos a terceros salvo obligacion legal.

Derechos: Podra ejercer sus derechos de acceso, rectficacion, supresion y portablidad de sus datos, de limitacion y
0posicion a su tratamiento, de conformidad con lo dispuesto en la LO 32018 de Proteccion de Datos Personales y
garantia de los derechos digitales y & Reglamento General de Proteccion de Datos (RGPD 2016/679) ante el
delegado de proteccion de datos de la institucon, dirigiendo un comeo electronico a ka  direccion
dpd@salud aragon es.
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Podra consultar informacion adicional y detallada en el Regstro de Actividades de Tratamiento del Gobiemo de
Aragon, en el siguiente enlace: https //protecciondatos aragon.es/registro-actividades/731

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

El tratamiento de sus datos personales se realizara utilizando técnicas para mantener la confidencialidad mediante &
uso de codigos que no permitan su identficacion (datos seudonimizados), con el fin de que su identidad personal
quede completamente oculta durante & proceso de investigacion.

A partir de los resultados del trabajo de investigacion, se podran elaborar comunicaciones cientificas para ser

presentadas en congresos o revistas cientificas, pero se haran siempre con datos agrupados y nunca se divulgara
nada que le pueda identificar.

Las grabaciones de voz realzadas durante las entrevistas grupales, a las que solo tendran acceso los integrantes del

8. ;Quién financia el estudio?
Este proyecto no cuenta con ninguna financiacion.

9. ;Se me informara de los resultados del estudio?
Usted tiene derecho a conocer los resultados del presente estudio, tanto los resultados generales como los derivados
de sus datos especificos. También tiene derecho a no conocer dichos resultados si asi o desea. Por este motivo en
el documento de consentimiento informado le preguntaremos qué opcion prefiers. En caso de que desee conocer los
resultados, el investigador le hara legar los resultados.

10. ;Puedo cambiar de opinion?

Su participacion es totalmente voluntaria, puede decidir no participar o retirarse del estudio en cualquier momento sin
tener que dar explicaciones y sin que esto repercuta en su atencion sanitaria. Basta con que le manfieste su
intencion al investigador principal del estudio. En caso de que decida retirarse del estudio puede solictar la
destruccion de los datos, muestras u otra informacion recogida sobre usted.

11. ;Qué pasa si me surge alguna duda durante mi participacion?
En la primera pagna de este d nto esta gido el nombre y el teléfono de contacto del investigador
responsable del estudio. Puede dirigirse a €l en caso de que le surja cualquier duda sobre su participacion.

Muchas gracias por su atencidn, si finalmente desea participar le rogamos que firme el documento de consentimiento
que se adjunta y le reiteramos nuestro agradecmiento por contribuir a generar conocimiento cientifico.
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA EL PARTICIPANTE

Titulo del PROYECTO: Participacion en la mejora de la Recomendacion de activos desde la experiencia de
personas cuidadoras

DD (nombre y apellidos del participante), declaro que
He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacion sobre el mismo.
He hablado CoN: ..o (nombre del investigador)
Comprendo que mi participacion es voluntaria.
Comprendo que puedo retrame del estudio:
1) cuando quiera
2) sin tener que dar explicaciones
3) sin que esto repercuta en mis cuidados

Presto lbremente mi consentmiento para participar en este estudio y doy mi consentmiento para el acceso y
utlizacion de mis datos conforme se estipula en la hoja de informacion que se me ha entregado, asi como la
grabacion de mi participacion durante las entrevistas grupales.

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

He recibido una copia frmada de este Consentimento Informado.

Frma del participante:
Fecha:

He explicado la naturaleza y el proposito del estudio al paciente mencionado
Firma del Investigador:
Fecha:
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HOJA DE REVOCACION

DUIDNA, oo ee e eee e e e ea e e s s s (nombre y apellidos del participante), revoco el
consentimiento prestado en fecha y no deseo continuar participando en & estudio “Particpacion en la mejora de la
Recomendacion de activos desde |la experiencia de personas cuidadoras”.

Frma del particpante:
Fecha:

Fima del Investigador:
Fecha:
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