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RESUMEN

Titulo: Percepcion sobre la vida diaria de las personas con lesiébn medular

gue residen en una Institucion.

Objetivo: El objetivo general de este estudio es conocer las ocupaciones de
las personas con lesibn medular que residen en un Centro de Atencion a

Personas con Discapacidad Fisica.

Metodologia: Se ha empleado una metodologia cualitativa desde un
enfoque fenomenolégico. La técnica de recogida de informacion empleada

ha sido la entrevista semiestructurada; realizada a un total de 7 participantes.

Resultados: A partir de los discursos emergen las categorias de significado
gue tratan de explicar el fenomeno de estudio: “Independencia versus

Dependencia”; “Autodeterminacion”; “Identidad”; “Cambios y Expectativas de

vida” y “Relaciones interpersonales”.

Conclusiones: Tras la realizacion de este trabajo se concluye que las
personas con lesidbn medular que residen en la institucion estudiada, ven
influenciado su desempefio ocupacional por el contexto institucional en el
gue transcurre su vida; repercutiendo de forma negativa en las ocupaciones

en las que participan, generando situaciones de dependencia y aislamiento.

Palabras clave: Lesidbn medular; Institucionalizacion; Vida diaria;

Ocupaciones y Terapia ocupacional.
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1. INTRODUCCION

1.1. MARCO CONCEPTUAL DE LA LESION MEDULAR

La Lesién Medular (LM) puede definirse como todo proceso patoldgico que
afecta a la médula espinal y puede originar alteraciones de la funcién

neuroldgica por debajo del nivel de lesién espinal *.

Segun datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE, 2008), en Espafia

alrededor de 108,3 mil personas presentan lesién medular 2.

La etiologia es variada e incluye causas congénitas (mielomeningocele),
meédicas (tumores benignos o malignos) o traumaticas. No obstante, la
bibliografia refiere que los factores determinantes son, por orden de
importancia: los accidentes de trafico; segun la Direccion General de Trafico
(DGT) en el afio 2013 se registraron 201 LM por dicho motivo; seguidos de
caidas producidas por accidentes laborales y deportivos (fundamentalmente

zambullidas en playas y piscinas) **.

Epidemiologiade laLM

2% _3%’ 2% Acc. Trafico

B Caidas
44%
B Acc. Laborales
Zambullida
B Autolisis

Otros

Gréfico I: Epidemiologia de la LM. Fuente: Lesién medular y vejiga neurégena °. Elaboracion:
Propia
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Segun el segmento neuroldgico mas caudal que se encuentra no afectado en

funcién motora y sensitiva, se pueden diferenciar dos tipos de LM ®':

e Tetraplejia: Disminucién o pérdida de la funcion motora y/o sensitiva

de los segmentos cervicales. Afecta a brazos, tronco, piernas y

organos pélvicos.

e Paraplejia: Disminucion o pérdida de la funcion motora y/o sensitiva

de los segmentos toracicos, lumbares o sacros; sin causar afectacion

de los miembros superiores.

Segun la extension, la Asociacion Americana de Lesion medular (ASIA)

clasifica las LM en ©:

e Completas: Cuando no existe preservacion de la funcion motora y

sensitiva a tres segmentos por debajo del nivel neurolégico de lesion.

e Incompletas: Cuando existe preservacion de la funcibn motora o

sensitiva en mas de tres segmentos por debajo del nivel neuroldgico.

Estas a su vez se dividen en cinco grados, como se muestra en la Tabla I:

Tabla I. Clasificacién ASIA. Fuente: Lesién medular. Enfoque multidisciplinario *.

Elaboracion: Propia

Tipos de lesion medular segln la escala ASIA

A. Lesién completa

B. Lesion incompleta

C. Lesién incompleta

Ausencia de la funcibn motora y sensitiva por debajo de la
lesion abarcandose segmentos sacros no existiendo
sensibilidad ni control para defecar ni miccionar.

Preservacion de la sensibilidad, pero no de la funcion motora,
por debajo de la lesibn abarcando segmentos sacros,
existiendo sensibilidad para defecar y miccionar pero no
control voluntario.

Preservacion de la sensibilidad y actividad motora no funcional
preservada por debajo de la lesion. Al menos el 50% de los
musculos por debajo de la lesion tienen un grado menor que
3/5 segun la escala de Daniels.
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Preservacion de la funcién motora por debajo del nivel
afectado. Al menos el 50% de los musculos por debajo de la

D. Lesion incompleta lesion tienen un grado mayor de 3/5 segun la escala de
Daniels.

Completo retorno de toda la funcion motora y sensitiva aunque

E. Lesiéon incompleta . :
pueden persistir reflejos anormales.

Respecto a las lesiones incompletas, dependiendo del area de la médula
afectada y con definidas caracteristicas funcionales, se pueden diferenciar
principalmente los siguientes sindromes clinicos: Centromedular, Brown-

Sequard, Anterior, Posterior, Cono Medular y Cola de Caballo °.

En Espafia la LM es 3-4 veces mas frecuente en hombres que en mujeres, lo
gue podria explicarse por diferencias en el estilo de vida. Ademas, respecto a
los grupos de edad, la poblacion con mayor incidencia es la comprendida
entre los 21-40 afios, con un segundo pico de incidencia en torno a los 70. La
media de edad se ha ido incrementando significativamente en las tres dltimas
décadas. Las lesiones cervicales y las incompletas son las mas frecuentes,

siendo la tetraplejia incompleta la categoria neurolégica mas frecuente 3.

Tabla II: N° personas con paraplejia y tetraplejia Fuente: INE 2. Elaboracion: Propia

AMBOS SEXOS VARONES MUJERES
PARAPLEJIA 1600 1006 595
TETRAPLEJIA 1645 1212 433

En Galicia, la incidencia es mas alta (2,45 casos por cada 100.000
habitantes/afio) que en otras Comunidades, debido probablemente a una
mayor siniestralidad en las carreteras, y por la existencia de una mayor

proporcién de poblacion anciana, residiendo mayoritariamente en medio
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rural, manteniéndose activos en labores agropecuarias hasta edades muy

avanzadas.

Si bien la incidencia de la LM es baja en contraste con otras patologias, su
impacto en la morbilidad y calidad de vida de la persona y de su familia es
considerable. Asociado a las repercusiones: sociales, psicologicas y fisicas
(aumento del tono muscular, pérdida de control de esfinteres, cambios en la

presion arterial (hiperreflexia), etc.) *®.

1.2. TERAPIA OCUPACIONAL Y LESION MEDULAR

La evidencia cientifica muestra que la vida de las personas con LM puede
verse comprometida, tanto por los aspectos derivados de la propia lesion

como por factores contextuales.

Asi, la LM no es traumatica para la persona uUnicamente en el sentido
médico, sino en cuanto a que modifica, en grado variable, su vida’.
provocando cambios fisicos, psicolégicos, socio-econdmicos, espirituales,

ocupacionales, etc.

Por ello, resulta necesaria una intervencion precoz, desde un enfoque
transdisciplinar (médico rehabilitador, psicologo, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, trabajador social, etc.) y holistico; incluyendo a la persona y a

su familia en el proceso de rehabilitacion®.

La Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT), en el afio
2012, define Terapia Ocupacional (TO) como “una profesion de la salud
centrada en la persona, interesada en promover la salud y el bienestar a
través de la ocupacion, cuyo objetivo principal es permitir a la gente participar
en las actividades de la vida cotidiana. Los terapeutas ocupacionales logran
este resultado mediante el trabajo con las personas y las comunidades para

aumentar su capacidad de participar en ocupaciones que quieren,
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necesitan, o se espera que hagan, o mediante la modificacion de la
ocupacion o el medio ambiente para apoyar mejor Su CcOmMpromiso

ocupacional”®.

Las lineas actuales de investigacion apoyan que el eje central del proceso de
rehabilitacion debe ser el individuo. De modo que el equipo terapéutico sea
un facilitador de oportunidades y que el usuario sea un agente activo. Por
tanto, la bibliografia recoge que es preciso desarrollar una valoracién
individualizada y conjunta con la persona, teniendo en consideracion sus
habilidades, caracteristicas, necesidades, intereses, etc. asi como los
contextos y entornos en los que se encuentra inmersa e implementar un plan

de intervencién de forma gradual > "°.

Desde TO, se pactaran los objetivos de intervencion y las prioridades en los
mismos para mejorar la salud y la participacién en las ocupaciones ** ** y

conseguir la maxima independencia.

Algunos autores refieren que el éxito de un programa de TO puede estar
condicionado por el tiempo que transcurra desde la lesion hasta el abordaje
de la misma, asi como de las caracteristicas de la persona. En esta linea
existen articulos que revelan que las personas jovenes utilizan diferentes
estrategias que las de edad avanzada para afrontar la situacion **. Ademas,
el género y la ocupacién son otros factores que pueden condicionar el
proceso de adaptacion; siendo las mujeres las que se encuentran con mas
dificultades para enfrentarse a la situacién de discapacidad, especialmente
aquellas con menor nivel cultural y de edades comprendidas entre los 30-36

afios *

Pese a lo expuesto anteriormente, diversos documentos exponen que la
espiritualidad, entendida como la capacidad para afrontar la lesién medular,

es crucial y relevante para dar un nuevo significado a su vida **
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1.3. INSTITUCIONALIZACION DE PERSONAS CON LESION MEDULAR

La evidencia cientifica no muestra la existencia de un continuum terapéutico
y/o plan de accion estatal para las personas con LM desde la fase aguda

hasta la reestructuracion de su vida cotidiana.

Ademas, no se ha encontrado apenas documentacién que refleje el paso de
la persona por la institucion residencial. Sin embargo, como se refleja en la

15 la institucién esta

Figura | basandose en la documentacion revisada
presente en la vida de la persona con LM desde su proceso de
hospitalizacion en la fase aguda. Superado este tiempo, de una media de 6
meses, y debido a la complejidad a la que se enfrenta; tras el alta

hospitalaria se requiere continuidad en la asistencia socio sanitaria *°.

Es por ello que, dependiendo de su ambito geografico, desde el momento
del ingreso se concreta una Unidad de Lesion Medular de Referencia (ULM)

gue se encarga de realizar las revisiones periddicas y seguimientos

Hospitalizacion
aguda. x

pertinentes.

/ Institucién residencial

(temporal o fijo):

+ Hospital
Menografco. Unidad Lesién . B

- Centros -

e Medular de . Perscrr’nas con disca%at:ildad.
ersonas con eda

referencia s

v

Hospital o Centro de A
dia.

~ -

Figural.Red de recursos. Elaboracion: Propia
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Pese a lo expuesto, existen articulos que demandan la presencia de centros
de apoyo social con el fin de orientar a la persona — ciudadano/a en el
regreso a su cotidianidad *°, siendo la vuelta a su hogar, la principal barrera

que una persona se encuentra.

Del mismo modo, otros autores reflejan que “en muchos casos no existen los
servicios necesarios para adaptar el contexto a la nueva situacion de la
persona, o esto se realiza de forma equivocada, sin supervision profesional e
incluso convirtiéndose en contraproducente para el desempefio ocupacional

de la persona” *’.

Existen cifras que reflejan que el nimero de personas con movilidad reducida
de edades comprendidas entre los 6 y 64 afios que viven en sus hogares es
de: 929,1 mil personas. En lo referente a Galicia hay un total de 167 mil
personas con algun tipo de discapacidad viviendo en sus hogares). En el
caso especifico de las personas con LM no se han encontrado datos

numéricos concretos en Espafia ni en la Comunidad Auténoma gallega *8.

Lo explicado anteriormente refleja que en muchos casos no es posible el
regreso a su hogar, ni la busqueda de otro contexto, para continuar
residiendo junto al nacleo familiar. Asi, segun datos del INE se conoce que
existen 106.245 personas con algun tipo de discapacidad con edades
comprendidas entre los 6 y los 79 afios, que residen en centros. De ellos,
34.524 personas presentan algun tipo de dificultad en la movilidad; 33.351
presentan dificultades en el autocuidado y otras necesitan apoyo en

actividades de la vida diaria 2.

En Espafa existen diferentes tipos de centros que ofrecen alternativas para
personas con Discapacidad Fisica que se encuentran en esta situacion, tales
como: hospitales monograficos, hospitales o centros de dia y centros
residenciales. Pudiendo ser de indole publico o privado, rehabilitacion o

promocién de la autonomia personal, de dia o residenciales. Y el paso por
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ellos puede ser temporal o fijo. No encontrandose datos del nUmero exacto

de centros que retinen estas caracteristicas 2.

Se define el término “institucionalizacion” como la situacion en la que se
encuentra una persona; en régimen interno, dentro del cual reside y realiza
todas sus actividades de la vida diaria *°.La institucion, por tanto, se convierte
en el entorno fisico y social donde tienen lugar sus ocupaciones de la vida
diaria y en un contexto diferente al anterior a la LM *°.

La bibliografia revisada, si bien no es concreta sobre personas con LM, si
relata y estudia los aspectos negativos y positivos de la institucion desde el
punto de vista de la persona inmersa en ella. Por un lado, la institucion ofrece
y organiza la cobertura de las tareas cotidianas como la alimentacion, el
aseo, la movilidad, los cuidados sanitarios y el mantenimiento de sus
capacidades a través de los distintos servicios. Como contrapartida, debido a
la atencion protocolizada por motivos de organizacion de la propia institucion
como los horarios laborales, aparecen efectos negativos que anulan o
dificultan las capacidades de decision, responsabilidad y gestion sobre su
propia vida, siendo personas meramente objetivo de atencidn y receptoras

2021 Incluso diversos articulos muestran como debido a las

de servicios
normas de la institucion, la residencia durante 18 meses en un centro implica
pérdida del grado de independencia en actividades como administracion de

la medicacion %2.

Ademaés, documentos del Instituto de Mayores y Servicios Sociales
(IMSERSO), explican que en ocasiones la institucionalizacibn puede

provocar una pérdida de referencia de su entorno familiar %*

En la bibliografia encontrada se afirma que la institucionalizacion deberia de
ser la alternativa al domicilio, seria ideal que fuesen espacios donde los
usuarios podrian tomar sus decisiones y continuar con sus propios cuidados

(ABVD y AIVD) en funcién de sus necesidades individuales ?°. Intentando
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facilitar la inclusion social desde la ULM, ofreciendo permisos de fin de
semana desde el hospital y manteniendo contacto con la atencidén primaria

antes del alta hospitalaria 2.

Por todo ello, J. Parsons (2011) concluye que la institucionalizacion
residencial debe de ser el Ultimo recurso dado que es un factor que actia en
la disminucién de la autonomia *!. Expone que existe un mayor beneficio en
la calidad de vida, independencia y conectividad social en aquellas personas
gue habitan en su hogar. Sin embargo, el mismo autor menciona que los
cuidados realizados en el hogar en la actualidad no estan enfocados a

mejorar su independencia, si no a tratar la enfermedad .

Por todos los aspectos negativos que la documentacion recoge sobre la
institucionalizacién, existen proyectos que intentan brindar alternativas,
proponiendo los Hospitales o Centros de Dia como la mejor opcion, con el fin
de proporcionar a la persona con LM la convivencia en su medio natural, a la
vez que este servicio ofrece recursos terapéuticos. Considerando como los
principales aspectos positivos del Hospital o Centro de Dia frente a la
Institucionalizacion residencial: la permanencia del usuario en su medio
familiar y social impidiendo los efectos negativos de la ruptura que conlleva la
institucionalizacién a régimen completo, mas implicacion familiar, continuidad

de la persona en sus actividades laborales y sociales fuera del domicilio %2°.

No existiendo estudios concretos sobre LM, si que se describen claramente
los aspectos de los servicios de centro de dia de salud mental, cubriendo sus
necesidades y aportandoles “una razén para levantarse por la mafiana,
significado y estructura al dia, una oportunidad de crear relaciones sociales
viables con otros y acceder a un entorno seguro y motivador”. Los usuarios
expresan que “la institucion es significativa en su vida diaria” y la describen

como algo beneficioso e imprescindible ’.
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1.4. JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

A pesar del evidente fenomeno de institucionalizacion residencial de las
personas con discapacidad 2, es un tema del cual se ha encontrado cierta
bibliografia gris, pero apenas documentos con evidencia cientifica en
Espafia. En concreto, no se hallan estudios que hablen de la influencia de la
instituciéon en el desempefio de ocupaciones de las personas con LM.

El director general del IMSERSO expone que debido a las caracteristicas de
la Institucion puede verse condicionada la autonomia de los residentes,

primordialmente la toma de decisiones %°.

Es por ello que desde terapia ocupacional interesa realizar estudios que den
voz a las personas con LM, desde su percepcion personal, sobre el papel
gue juega la institucion en su vida. Asimismo, aunque el estudio esta
centrado en personas con LM, puede ser precursor de futuras
investigaciones sobre las perspectivas personales de las personas

institucionalizadas con diversidad funcional en general.

Se evidencia la necesidad de abrir esta via de investigacion, para la creacion
y/o modificacion de futuras instituciones y/o planificacién de politicas sociales
gue estén centradas en una vision holistica de la persona, y por lo tanto,
fomentar la mejoria en la calidad de la atencion a estas personas y por

consiguiente su salud y bienestar.
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2. OBJETIVOS DEL ESTUDIO

Objetivo General

El objetivo general del presente estudio es conocer las ocupaciones de las
personas con LM que residen en un Centro de Atencidon a Personas con
Discapacidad Fisica

Objetivos Especificos
e Conocer el significado que las personas con LM le conceden a su vida
diaria.
e Explorar la percepcion de los usuarios del centro sobre; sus
expectativas personales y participacion en la comunidad.

e Indagar en lared de apoyo que presentan los usuarios del centro.
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3. METODOLOGIA

3.1. TIPO DE ESTUDIO

Para desarrollar este trabajo de investigacion se siguid una metodologia
cualitativa; desde un enfoque fenomenolégico dado que lo que se pretende
es estudiar la realidad en su contexto natural e interpretar el fenémeno desde
una perspectiva holistica y de acuerdo con los significados que tienen para
las personas implicadas.

De acuerdo con Van Manen 28

, la fenomenologia busca explorar las
experiencias vividas de las personas, explicar, interpretar y entender la

naturaleza de los fendmenos dentro de su ambito.

Por ello, este estudio tratd de indagar en las vivencias de los usuarios

residentes en un centro de discapacidad.

3.2. AMBITO DE ESTUDIO

La investigacion se enmarcO en un Centro situado al noroeste de la
Comunidad Autonoma de Galicia; Definido y gestionado por el Ministerio de

Trabajo y asuntos sociales %°.

Se trata de un centro de dmbito publico, perteneciente a una red nacional,
gue tienen la finalidad de prestar atencién integral a personas con
discapacidad fisica que presentan dificultades para conseguir una inclusion
laboral o social y para disponer de atencidbn en régimen familiar o
domiciliario® %

Su objetivo es favorecer el maximo desarrollo de las capacidades residuales
de los usuarios y de sus posibilidades individuales, autonomia personal y

social; ofreciendo cuidados y atencion para desenvolverse en las actividades
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de la vida diaria, por medio de personal de apoyo y/o de los productos de
29, 30

apoyo adecuados
Estos Centros ofrecen plazas residenciales de caracter fijo, de caracter
temporal asi como plazas en régimen de Centro de Dia.

Los servicios que ofrecen son:

e Asistenciales: alojamiento y comedor.

e Para el desarrollo integral de los usuarios:
v' Atencion médico-sanitaria

Atencion psicologica

Atencion social

Terapia Ocupacional

Fisioterapia

Talleres ocupacionales

ISR NEE N NEE N

Actividades culturales y de ocio y tiempo libre

El equipo de trabajo estd constituido por los siguientes profesionales:
médico, psicélogo, enfermeros, trabajador social, terapeuta ocupacional,
fisioterapeuta, logopeda, maestros de taller, cuidadores y otros de

administracion y servicios.

Actualmente, el centro de estudio tiene un total de 113 usuarios (teniendo en
cuenta 5 usuarios que acuden en régimen de dia). El perfil esta formado por
personas en situacibn de dependencia secundaria a: enfermedades
neurolégicas degenerativas, traumatismos craneoencefélicos (TCE), lesion
medular (LM), accidentes cerebrovasculares (ACV), paralisis cerebral infantil

(PCI) y amputaciones.

Estos centros de atencién a personas con discapacidad fisica fueron creados
para atender a personas con edades entre los 18 y 65 afios ?°. Pese a ello,

actualmente las edades oscilan entre los 31 y 75 afios; siendo el género
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predominante el masculino. En el Apéndice Il se muestra un perfil de

usuarios elaborado por la investigadora.

3.3. ENTRADA AL CAMPO

El acceso al campo se produjo a través del contacto con la terapeuta
ocupacional del centro, durante el periodo de Estancias Practicas (de cuarto
curso de Grado en Terapia Ocupacional, por la Universidad de A Corufia) de

la investigadora.

Una vez planteado el estudio, se mantuvieron reuniones con el Director del
Centro asi como con los usuarios del mismo para informar del trabajo de

investigacion asi como de los objetivos del mismo.
3.4. SELECCION DE INFORMANTES

La seleccion de informantes se realiz6 a través de un muestreo no

probabilistico intencional realizado por la investigadora principal.

En la Tabla Il se recogen los criterios de inclusion y exclusion que se

establecieron para conformar el grupo de participantes.

Tabla Ill: Criterios de Inclusion y Exclusion. Elaboracion: Propia.

Tener Lesion Medular Estar en situacion de tutela
Residir en la Institucién desde al menos 1 Presentar dificultades de comunicacion oral
ano

Presentar trastornos en el estado de animo

Ser usuario/a de Terapia Ocupacional (DSM-IV y DSM-V)
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Tras una exhaustiva revision de las historias clinicas en colaboraciéon con la

terapeuta ocupacional del centro, se contacté con aquellos usuarios que

cumplian los criterios de inclusion y exclusion; fueron un total de 18 usuarios.

Finalmente, 7 personas consintieron participar en el estudio. No obstante,

dado lo sensible del tema se primd la pertinencia frente a la representatividad

de la muestra, es decir, la calidad de la informacioén frente a la cantidad.

3.5. CARACTERISTICAS DE LOS INFORMANTES

El perfil de informantes que participaron en el estudio fueron 7 hombres con

lesibn medular, como se expone en la Tabla IV.

Tabla IV: caracteristicas informantes. Fuente: Revision historias clinicas. Elaboracion: Propia

FECHA DE LUGAR ESTADO OCUPACION LESION/ FECHA
NACIMIENTO PROCEDIENCIA CIVIL PREVIA CAUSA INGRESO
. C4-C5
1951 Albacete Soltero Construccion o 1997
Ul Tréfico
] Mili, cafeteria, C4-C5
u2 1972 Madrid Soltero ) o 1997
Marroquinero Tréfico
» C3-C5
U3 1979 Ferrol Soltero Construccion o 2008
Tréfico
Legionario D7
u4 1961 Corufia Soltero . 2010
camionero Laboral
Construccion C6- C7
us 1951 Lugo Soltero . . 2011
pizarra Tréfico
) Cc4
ué 1940 Coruiia Soltero Mecanico 1996
Laboral
Tienda de
C5-C6
u7 1948 Vigo Viudo muebles en 1990
- Arma de fuego
México
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3.6.TEMPORALIZACION

Este estudio se realizé en un periodo de 12 meses, se siguieron las

siguientes fases que se muestran en la Tabla V. La revision bibliogréfica y el

trabajo de campo se desarrollaron en 9 meses; para el andlisis de

informacion, la obtencién de resultados y conclusiones se precisaron de 3

meses.

Tabla V: Fases de trabajo de investigacion. Fuente: Elaboracion propia.

REVISION
BIBLIOGRAFICA

— Se realiz6 a través de las siguientes Bases de datos o buscadores:

Pubmed, Dialnet, OTseeker, Scopus. Se consultaron revistas
electrénicas y el catélogo de la Biblioteca UDC. Ademas, libros de
referencia sobre el tema.

Los descriptores empleados tanto en inglés como en espafiol
fueron: Lesion Medular; Discapacidad fisica; Institucionalizacion;
Terapia Ocupacional; Ocupacién;. Spinal Cord Injury; Physical
disability ; Institutionalization; Occupational Therapy ; Ocupation

TRABAJO DE
CAMPO

Contacto con el centro y con los usuarios del mismo a través de la
terapeuta ocupacional.

Se realizan guiones de entrevista, Hoja de Informaciéon a los
participantes y Consentimiento Informado.

Se realizaron entrevistas individualizadas.

ANALISIS DE LA
INFORMACION

El proceso comienza con la Transcripcion de las entrevistas
realizadas. Analisis inductivo de las entrevistas por el que
emergen las categorias de significado

A cada una de las transcripciones se le asigné un cédigo
alfanumérico.

Se analiz6 la informacion de forma individual y posteriormente en
conjunto con las directoras del proyecto (Triangulacion).

RESULTADOS Y
CONCLUSIONES

— Tras el andlisis de la informacion se redactaron resultados,
discusion y conclusiones.
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3.7. TECNICAS DE RECOGIDA DE INFORMACION

La técnica de recogida de informacion empleada para desarrollar la

investigacion fue la entrevista semiestructurada:

e Se realizaron entrevistas semiestructuradas de alrededor de 30/50
minutos de duracion. Se eligié esta modalidad que incluye preguntas y
respuestas abiertas y cerradas. Es flexible y, por tanto, permite anotar
observaciones a preguntas cerradas que sean consideradas de interés

por la investigadora **.

e EI guidn de la misma consta de 8 preguntas en las que se abordaron
aspectos sobre la vida de la persona en el centro en relacidon con sus

ocupaciones y participacion en la comunidad (ver Apéndice Il1).

El material utilizado consistio en una grabadora asi como un cuadernoy un

boligrafo para hacer algunas anotaciones.
3.8. ANALISIS DE LA INFORMACION

El andlisis de la informacién se inicia con la transcripcion de las entrevistas.

Cada una de ellas fue identificada con un codigo alfanumeérico: U1-U7.

La triangulacion de la informacién fue realizada por la investigadora principal
y las directoras del estudio. El objetivo de este proceso fue enriquecer el

andlisis de los resultados e incrementar la calidad y validez de los mismos *.

Desde un enfoque inductivo, es decir, “de lo particular a lo general

emergieron y se configuraron a partir de los discursos de los participantes las

diversas categorias de significado interrelacionadas” *.
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3.9 CONSIDERACIONES ETICAS

En el disefio y elaboracion de este trabajo de investigacién se tuvieron en

cuenta las siguientes consideraciones éticas:

e El Director del Centro asi como los participantes fueron informados de
las caracteristicas del estudio y de su participacion en el mismo (Hoja
de Informacién), pudiendo consultar todas las dudas y hablar en
profundidad con la investigadora (ver Apéndice IV y V).

e Los participantes consintieron participar en el estudio de manera
voluntaria (Consentimiento Informado) y siendo conscientes en todo
momento de la posibilidad de retirarse del estudio cuando
considerasen (ver Apéndice VI).

e Tanto la Hoja de Informacion a los participante como la Hoja de
Consentimiento Informado siguen el modelo del Servicio Gallego de
Salud.

e Se mantuvo en todo momento el anonimato de los datos obtenidos y
de las personas participantes; asignando un codigo a cada
participante para que soélo pudiese ser reconocido por la investigadora.

e El tratamiento, la comunicacion y la cesion de sus datos, asi como el
mantenimiento de la confidencialidad a lo largo de todo el proceso se
hizo conforme a los dispuesto por la Ley Organica 15/1999, de 13 de
Diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

e Esta primera fase del estudio tiene caracter exploratorio. Sin embargo
se aspira a seguir investigando en este contexto sobre esta temética,
lo que hace necesario solicitar Informe al Comité Autonémico de Etica

de Galicia (CAEI) para continuar con la labor investigadora.

Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con LM que residen en una Institucion



24

3.10 CRITERIOS DE RIGOR Y CALIDAD

Con el fin de evaluar la calidad de una investigacion de tipo IAP, se

respondi6 a los siguientes criterios regulativos .

El valor verdadero “se refiere a la confianza que puede haber en los
hallazgos que se han obtenido con un estudio sean veraces”. Consiguiéndolo

al contrastar las diferentes fuentes de informacion.

La aplicabilidad “grado en el que los hallazgos de un estudio se pueden

aplicar a otros contextos o participantes”.

La consistencia “hace referencia a los resultados de un estudio y si éstos
volverian a obtenerse si se repitiera el estudio en el mismo contexto(o

similar) y con los mismos(o similares) participantes”.

La neutralidad “se refiere al grado con el que los hallazgos de un estudio
emergen solo de los participantes y del contexto de una investigacion y no de

sesgos, motivos, intereses, perspectivas, etc del investigador”.
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4. RESULTADOS

De la informacion recogida de las entrevistas emergen las diferentes

categorias de significado que tratan de explicar el fenébmeno de estudio:

e Independencia versus Dependencia.
e Autodeterminacion.

e Identidad.

e Cambios y Expectativas de vida.

e Relaciones Interpersonales.

Las categorias se fundamentan en los verbatims de los protagonistas,

identificados por el codigo correspondiente (Ul- U7).

1. Independencia versus Dependencia

El Consejo de Europa define Dependencia como “un estado en que las
personas, debido a la falta de autonomia fisica, psicolégica o mental,
necesitan algun tipo de ayuda y asistencia para desarrollar sus actividades
diarias” *. No obstante, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF) entiende que la situacion de dependencia es
una interaccion multidireccional entre la persona y el contexto socioambiental
en el que se desenvuelve, por lo que existen factores personales y
ambientales que pueden actuar como facilitadores o barreras en el
desempenio real de las actividades y en la participacion en las mismas; no

debiéndose exclusivamente a funciones o estructuras del cuerpo alteradas *°.

Los usuarios entrevistados explicitan que precisan apoyo para realizar
algunas Actividades de la Vida Diaria (AVD). Sin embargo, del analisis de sus

discursos destaca la coincidencia en la percepcién de prestacion de cuidados
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de forma pasiva, proporcionada por personal auxiliar del centro,
especialmente en aquellas actividades de aseo, higiene o vestido. A

continuacioén se recogen algunos verbatims:

Ul: “Me levantan, me asean, bajo a desayunar, me dan el desayuno, voy
al gimnasio, a terapia, leo el periddico, tomo una cerveza, como, duermo la
siesta, me levantan, y si hace bueno estoy por fuera, sino dentro. El fin de

semana mas o menos igual’.

U4: “‘Me levantan; me visten todo; luego desayuno, estoy en el gimnasio,
luego sobre las 12 subo, estoy un rato con el ordenador y bajo a tomar algo.

Hay veces que hago las trasferencias solo”.

U7: “Xa me vés, antes ainda iba 0 taller a facer cestos pero agora non fago
nada. Durmir, me levantan a segunda hora, lavanme, baixo, tomo algo,

cando me apetece vou a feria a dar una volta... Pero nada”.

2. Autodeterminacion

El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO) define
Autodeterminacion como “controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa,
decisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y
preferencias propias” ?°. Una de las definiciones de Autodeterminacién mas
aceptada es la propuesta por Michael Wehmeyer: “actuar como el principal
agente causal de su vida y hacer elecciones y tomar decisiones respecto a la

calidad de vida propia, sin influencias externas innecesarias” *.

Los entrevistados diferencian entre la capacidad para realizar actividades y la

capacidad para tomar decisiones.

U2: “Puedo hacer lo que me apetece. Abri una cafeteria... Pero es cierto que

muchas veces con los mareos, por las retenciones, o por culpa de las
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escaras me tengo que quedar encamado... Y aunque me tengan que

ayudar a todo si puedo elegir”.

U3: “Aqui tienes limitaciones y dependo de la gente para todo; pero las

decisiones, las tomo yo”.

No obstante, los discursos reflejan algunas incongruencias respecto a la
libertad para vivir de acuerdo a las preferencias propias, y de lo informal
emergen influencias externas que condicionan sus elecciones, como la

propia institucion:

Ul: “Si, aunque tenga horarios puedo hacer lo que me apetece: ir a

comprar, tomar algo, efc.”.
U7: “Si, avisando puedo hacerlo todo”.

U4: “No soy tonto, pero toman mas decisiones por mi. Las que intento y
puedo las tomo por mi mismo. (...) Realmente no actuamos por nosotros

mismos”.
3. Identidad

La identidad es una construccion desarrollada a través de la integracion de
varias identificaciones y desidentificaciones con otras personas significativas
y grupos de referencia, y una construccidén social generada a través de la
interiorizacion de roles y del reflejo de las valoraciones de otros. Asi, la
Identidad se conforma de forma progresiva y se enmarca dentro de unas
pautas culturales e histéricas *’.

Los protagonistas del estudio se definen como personas luchadoras y

emprendedoras.
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El usuario 7 refleja como la concepcion sobre si mismo ha cambiado en la

Institucion:

U7: “Aqui con los anos perdi un poco la paciencia”.

Si bien la identidad se construye de manera personal, los autores inciden en
la influencia del contexto relacional.

Los verbatims que surgen al preguntar sobre la percepcion que la sociedad
tiene sobre ellos coinciden en lo formal. Es decir, a la mayor parte les parece

poco relevante:

U2: “Me da igual lo que piensen o digan de mi”

U4: “Me importa una mierda. Me preocupa mas como me siento yo, si no me

caigo bien a mi mismo...”

Por su parte, otro de los protagonistas considera que el paternalismo es un

pilar importante entre las consideraciones de los ciudadanos:

U3: “Pobre. La gente te mira, yo lo noto. Una anécdota que me paso en
Alcampo fue que esperando por un taxi, una sefiora quiso darme dinero, y yo

pensando: a lo mejor te hace mas falta a ti que a mi”.

4. Cambios y Expectativas de vida

Los participantes reflejan en sus discursos los cambios ocurridos en su vida

asi como sus pérdidas.

Ul: “Totalmente, antes podia hacerlo todo, ahora no hago nada’.

U2: “Claro que cambid. Perdi a mi novia, a mis amigos, cambié de ciudad”.
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U3: Trabajaba de fontanero en Andorra antes de tener el accidente, alli
trabajaba y salia a tomar algo, los sdbados trabajaba, el domingo, a veces
ibamos de ruta a conocer pueblos. Joder, cambié todo, el caracter, yo era
una persona nerviosa, no paraba quieto y mientras mi abuela no terminaba

de hacerme de comer pues estaba bailando. Ahora no te puedes mover”.

U4: “Totalmente, y eso que intento que mi vida sea activa. Los médicos,

psicoélogos me dijeron que mi vida no iba a ser igual’.

U5: “Todo, a forma de vivir, traballo, a libertad, facer o que queres, andar

dun lado para outro”.

Explican, ademas, como conciben su vida, con una lesion medular y viviendo
en una Institucion. La mayor parte de los entrevistados refieren no
acostumbrarse a la situacion en la que se encuentran, mostrando, en

algunos casos resignacion:

Ul: “A esta vida no te acostumbras, /a vives asi pero... "

U2: “La vida hay que vivirla como viene”.

U3: “Es una puta mierda, esto no es ni vida. (...) No estas todo el dia
pensando vaya mierda de vida. Te acostumbras, bueno no te acostumbras
pero... Bueno cuando estas bien tampoco estas contento. No puedes hacer

nada, tienes que aguantar toda la mierda”.

U4: “Si me miro como estoy a como estaba me deprimo, entonces evito

hacerlo”.

Sus expectativas de vida han cambiado y muestran escasas ilusiones o

motivacion:
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U3: ‘Nada... Mi madre me dijo que volviese a pintar, yo tenia agilidad con las

manos para dibujar, no con la boca. Pero nunca probé.”
U4: “Mis expectativas: intento sobrevivir”.

U5: “Non, porque non podo, non podo facer nada por min. Non tefio

interés”.

Algunos comentan que les gustaria vivir en una casa y tener una pareja

aunque consideran dificil ambas cosas:

U2: “Me gustaria vivir en una casa pero para eso tendria que compartir mi

vida con una pareja y eso no creo que sea posible”.

Destaca, en esta linea, el verbatim de U4 quien no considera “conveniente”
enamorarse por tener una lesion medular, a pesar de ser un aspecto que

echa de menos:

U4: “Lo que mas echo de menos es tener relaciones, enamorarme.

Pero no lo veo ni conveniente ni posible estando en silla de ruedas”.

5. Relaciones Interpersonales

Las relaciones interpersonales son, segin Schalock (2012) ¥, una de las
dimensiones de la calidad de vida. Refiere que los indicadores centrales de

esta dimension son las amistades, apoyos, familias e interacciones.

Siguiendo esta definicion, es posible determinar que la red de apoyos
fundamental de las personas entrevistadas esta formada por los usuarios y

profesionales de Centro, como se muestra en los siguientes verbatims:

Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con LM que residen en una Institucion



31

Ul: “Con algunos comparieros de aqui”.

U5: “Coa xente de aqui’.

U7: “Con algunos comparieros de aqui, de féra non”.

U2: “Me relaciono con gente de aqui, con la profesora de pintura”.

Cabe destacar los cambios en las relaciones que describen, al preguntar

sobre antiguos amigos o pareja:

U2: “Lo primero que se pierden después del accidente son los amigos, yo

los perdi y a mi novia también”.

U3: “Los amigos, si los veo los saludo, pero no tengo trato con ellos. Vino
uno que no volvio. Si ellos no muestran interés... Me relaciono con los de

aqui. (...) Sélo hace falta quien aqui esta”.

U4: “Los amigos de la infancia los sigo manteniendo, cuando voy a casa

estoy con ellos”.

Respecto a las relaciones familiares, existen algunas diferencias en los
verbatims. Asi el U3 refiere: “La relacion con mi madre desde el accidente mejoro,
yo no me llevaba bien con ella, hacia mas de cuatro afios que no la veia” mientras

el U7 explica que: “A familia sélo quere os cartos”.

No obstante, en los discursos predomina la percepcion de “carga familiar”:

Ul: “Antes iba todos los afios a mi tierra, pero desde que se murieron mis

padres ya no voy. Mis hermanos tienen su vida y yo no quiero molestar.”

U5: “Pasar mas tiempo en casa es una carga para mi familia”.
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5. DISCUSION

Los resultados de este trabajo de investigacion muestran como las personas
que estan en una Institucion, en régimen de internamiento, ven

condicionadas sus ocupaciones, relaciones y participacion en la comunidad.

Existe evidencia cientifica que recoge la importancia de potenciar la
autonomia en centros de atencién a personas con discapacidad fisica 2% 2*
La base de una Institucion residencial, es garantizar la cobertura de las
tareas cotidianas de los usuarios ?°. Sin embargo, los estudios revisados

muestran que no suele alcanzarse este propésito .

Los verbatims de los entrevistados reflejan que algunas actividades basicas
de la vida diaria estan condicionadas, especialmente las de higiene y aseo
personal; convirtiéndolos en receptores de cuidados por parte de los
Oficiales de Actividades Especificas (OAES). ElI  Documento
“Institucionalizacion y dependencia”, del Instituto de Mayores y Servicios
Sociales (IMSERSO), apoya lo expuesto. Asi, expone que la Institucion
garantiza la cobertura de las tareas cotidianas de los usuarios pero dificulta

la capacidad de decision, responsabilidad y gestién sobre su propia vida %°.

Ademas, otros documentos refieren que la Institucionalizacién provoca
vulnerabilidad en los usuarios %. Incluso, algunos estudios en el ambito de la
lesion medular critican que la rehabilitacion se centre Gnicamente en la
mejora funcional y apoyan la necesidad de una vision holistica del usuario,
haciendo hincapié en dar apoyo a la persona en el proceso de intervencion
para que encuentre sus propias razones, tome sus decisiones y marque sus

prioridades de tratamiento 2.

En esta linea, Verdugo incide en la relevancia de la autodeterminacion,
entendida como: autonomia, autorregulacibn, empowerment vy

autorrealizacion *. Si bien, los entrevistados exponen que pueden tomar sus
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propias decisiones, del discurso informal se extrae que, en algunos

momentos, esa capacidad se ve restringida por la Institucion.

Es posible que las caracteristicas de la Institucion condicionen estos
aspectos. Asi, en el articulo de Jauregui, ML, se expone que el régimen de
centro de dia aporta rutinas que generan estados de bienestar y motivacion;
sin necesidad de romper relaciones familiares ni personales “°. No obstante,
de los discursos de los entrevistados emerge que las rutinas que siguen, por
las normas de internamiento, provocan una pérdida de sentido y motivacion

en sus vidas.

La bibliografia revisada refleja que cualquier discapacidad adquirida conlleva
un periodo de adaptacion. Los resultados muestran que el valor que
conceden a su nueva vida es escaso; muchos comentan que “a vivir asi
nunca te acostumbras”. Existen articulos que refuerzan este sentimiento en
el que se explica que las personas con algun tipo de discapacidad
sobrevenida, como por ejemplo la Lesion Medular, suelen tener mermada su
autoestima y autoconcepto; no asi en discapacidades congénitas *'.

Ademas, los protagonistas aluden que sus relaciones familiares han
cambiado; la mayoria de los participantes coinciden en que no quieren ser
una carga lo que coincide con diversos articulos. Incluso, existen articulos
sobre personas con lesion medular y los sentimientos que les genera pedir

ayuda: vergiienza es el sentimiento predominante 2.

Existen evidencias que muestran que, debido a la cultura y sociedad actual,
los familiares (en especial madres y, en ocasiones, hermanas) se ven con la
responsabilidad de prestar asistencia. La mayor parte refieren no mantener
contacto, pudiendo deberse a que la familia no esta preparada para ese

cuidado.

Dybwad defiende la importancia que tiene para las personas con

discapacidad participar en igualdad, como ciudadanos y ciudadanas de pleno

Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con LM que residen en una Institucion



34

derecho; “participando y contribuyendo a la comunidad” *. Los resultados de
este trabajo vierten que su participacion en la comunidad es escasa. En un
estudio desarrollado en Espafia se reflexiona sobre la accesibilidad como
una barrera para esa participacion ***°. No obstante, en este estudio no se
recogen cuestiones sobre este tipo de barreras sino de reduccion de las
relaciones sociales, cifiéndose éstas a compafieros y/o profesionales del

centro.

Existe, ademas, una sensacion de pérdida que puede estar vinculada a la
descontextualizacion que provoca la institucionalizacion que implica una
ruptura con su vida. Existen articulos que apoyan estos resultados, como

“Sentimientos de los Familiares ante la Lesién Medular” *?

, que afirma que
las personas con lesion medular sienten “pérdida del movimiento, pérdida de
la imagen de persona fuerte y trabajadora, pérdida de la imagen corporal y
social construida, pérdida de funciones relevantes del cuerpo, pérdida de

roles” *2.

Desde este prisma, diversos documentos refuerzan que el participar en
ocupaciones significativas y contribuir en la comunidad, favorece el bienestar

y la calidad de vida y salud de las personas .

Durante los ultimos 20 afios, nhumerosos estudios han evaluado los efectos
de la desinstitucionalizaciéon en la vida de las personas con diversidad
funcional. La mayor parte de los mismos apoyan la importancia de vivir en la
comunidad. Ademas, se ha encontrado bibliografia que entiende que la
Institucionalizacién residencial deberfa ser el Gltimo recurso *°. No obstante,

para algunas personas es la Unica alternativa.

Es necesario plantear las limitaciones dentro de las que se realiza este
trabajo. Por una parte, el tiempo de la investigacion y por otra la escasa

heterogeneidad de la poblacién de estudio, constituida exclusivamente por
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varones. No obstante, este hecho esta condicionado por las propias

caracteristicas del Centro asi como de la lesion.

En un futuro se podria continuar desarrollando esta investigacion,
amplidndolo a otros usuarios del Centro y profundizando més, en la medida
de lo posible, en las entrevistas y en los discursos de los participantes.
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6. CONCLUSIONES

Por todo lo expuesto anteriormente se concluye que las personas con lesion
medular que residen en la institucidn estudiada, ven influenciado su
desempeiio ocupacional por el contexto institucional en el que se enmarca su
cotidianidad. Lo que repercute de forma negativa en las ocupaciones;
generando situaciones de dependencia, aislamiento e incidiendo, incluso, en

su capacidad de autodeterminacion.

Los protagonistas perciben que su vida diaria se encuentra comprometida asi
como su red de apoyo y participacion en la comunidad, que se ve mermada
por las caracteristicas residenciales de la Institucion. Sus relaciones se
reducen mayoritariamente a compafieros y profesionales del centro. Ademas,
sus expectativas de vida han cambiado radicalmente y definen su vida como

rutinaria, vacia e incluso algunos apenas le conceden valor.

Asimismo la evidencia cientifica refleja como mas apropiada para la
autonomia personal, la institucion como apoyo pero no como residencia. Y
proyecta como obijetivo futuro favorecer, desde el momento de la lesion, la
inclusion en su contexto natural, mediante diferentes herramientas, entre las

cuales se encuentra fuertemente apoyada la institucion de régimen de dia

El dar voz a estas personas deberia plantear la efectividad de los recursos
existentes y la posibilidad de abordar esta problematica, desde un enfoque

transdisciplinar.

Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con LM que residen en una Institucion



37

7. AGRADECIMIENTOS
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APENDICE I: GLOSARIO DE ABREVIATURAS

L.M: Lesion Medular.

I.N.E: Instituto Nacional de Estadistica.

D.G.T: Direccion General de Tréfico.

A.S.I.LA: Asociacién Americana de Lesion Medular.
W.F.O.T: Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales.
T.O: Terapia Ocupacional o Terapeuta Ocupacional.
U.L.M: Unidad de Lesion medular.

[.M.S.E.R.S.O: Instituto de Mayores y Servicios Sociales.
A.B.V.D: Actividades Basicas de la Vida Diaria.

A.L.V.D: Actividades instrumentales de la Vida Diaria
C.A.E.l: Comité Autonémico de Etica de Galicia.

[.A.P: Investigacion Accién Participacion.

C.L.F: Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud.
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APENDICE Il: PERFIL DE LOS USUARIOS DEL CENTRO DE ESTUDIO

31-35

41-45

51-55 m EDADES

61-65

71-75

0 5 10 15
Gréficol. Edad de los usuarios del centro de estudio. Fuente: Revision de historias clinicas.

Elaboracion: Propia.

B HOMBRES ™ MUJERES

Grafico 2. Género de los usuarios del centro de estudio. Fuente: Revision de historias

clinicas. Elaboracion: Propia.
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Gréfico 3. Grado de dependencia, segun Baremo de Valoracién de Dependencia, del centro
de estudio. Fuente: Revision de historias clinicas. Elaboracién: Propia.

B Amputacion
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B Enfermedades
neuroldgicas

M Lesion medular

Accidente cerebrovascular

B Traumatismo
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Gréfico 4. Etiologia de la discapacidad de los usuarios del centro de estudio. Fuente:

Revision de historias clinicas. Elaboracion: Propia.
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APENDICE Ill: ENTREVISTA A LOS PARTICIPANTES

Presentacion

1) ¢Podria contarme como es un dia para usted? ¢Qué actividades
realiza?.

2) ¢Con qué personas se relaciona en el dia a dia?.

3) ¢Sigue manteniendo contacto con las personas que considera
importantes (familia, amigos)?.

4) ¢Considera que su vida ha cambiado desde que esta en el centro? ¢en
gué aspectos?.

5) ¢Como se define?.

6) ¢Qué expectativas de futuro tiene?.

7) ¢Cree usted sentirse libre para tomar sus propias decisiones?.

8) ¢ Qué percepcion cree que tiene la sociedad de usted?.

Cierre
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APENDICE IV: CONSENTIMIENTO INFORMADO-CENTRO DE ESTUDIO

DoN..eeee i, , Director del Centro de Atencion a Personas con

Discapacidad Fisica.

Me dirijo a usted con el fin de solicitar la autorizacion para llevar a cabo en su
centro, el estudio “Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con Lesion

Medular que residen en una Institucion”

Dicho estudio forma parte de la asignatura “Trabajo fin de grado” de la
titulacion de Grado en Terapia Ocupacional por la Universidad de A Corufia,
siendo directora del estudio Nereida Canosa ,terapeuta ocupacional y
docente en la UDC y codirectora, Natalia Hermida, terapeuta ocupacional del

Centro de Atencion de Personas con Discapacidad Fisica.

El objetivo del estudio es conocer las vivencias de las personas con lesion
medular que se encuentran en una situacion de institucionalizacion en

relacion con sus ocupaciones, vida diaria y participacion en la comunidad.

Para ello, se realizard una entrevista a los participantes, que consientan
participar en el estudio. Esta ser4 grabada para facilitar la transcripcion.
Dicha grabacion serd destruida al finalizar el estudio. Los datos de los
participantes estaran protegidos conforme a lo dispuesto por la Ley Organica
15/1999, de 13 Diciembre.

El estudio no tiene ningin econdémico y es importante dado que desde
Terapia Ocupacional interesa realizar estudios que den voz a las personas

con lesidon medular sobre el papel que juega la institucion en sus vidas.

Por lo que se agradece su colaboracion.
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Comprendiendo lo expuesto y presentando su conformidad:

= o P ,adia........ yde , del 2014

Firma del director: Firma de la Investigadora:

Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con LM que residen en una Institucion



51

APENDICE V: HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE

Titulo: “Percepcion sobre la Vida Diaria de las Personas con Lesion

Medular que residen en una Institucion”

Investigadora: Verénica Ferrandiz Vigo, con DNI .................. , estudiante
de 4° curso de Grado de Terapia Ocupacional por la Universidad de A

Corufa.

Este documento tiene como obijetivo ofrecerle la informacion sobre el estudio

de investigacion en el que se le invita a participar.

Dicho estudio forma parte de la asignatura “Trabajo fin de grado” de la
titulacion de Grado en Terapia Ocupacional por la Universidad de A Corufia,
siendo directora del estudio Nereida Canosa, terapeuta ocupacional y
docente en la UDC y codirectora, Natalia Hermida, terapeuta ocupacional del

Centro de Atencion de Personas con Discapacidad Fisica.

Si usted decide participar, debe leer antes este documento y hacer todas las
preguntas que sean necesarias para comprender los detalles sobre el
estudio. Si lo desea puede llevarse el documento, consultarlo con otras

personas y tomarse el tiempo necesario para decidir si quiere participar o no.

La participacibn en este estudio es anonima y voluntaria. Si no desea
participar o si acepta hacerlo y en el transcurso del estudio decide
abandonar, puede hacerlo sin obligacién de dar explicaciones. La decision

gue tome no tendra ningun tipo de repercusion.
¢,Cual es el propésito del estudio?

El propdsito del estudio es conocer las vivencias de las personas con LM

gue se encuentran en una situacién de institucionalizacion, se observara
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también los cambios que les ha producido la lesiébn y que valor tienen con
respecto a las ocupaciones, los roles que desempefia dentro de la sociedad

en la que vive.
¢En qué consiste mi participacién?

Su participacién consiste en una entrevista semiestructurada dénde podra
expresar su opinién sobre las preguntas planteadas con total libertad,
pudiéndose negar a responder a cualquiera de esas preguntas.

La investigadora utilizara una grabadora de voz para no perder ningun tipo
de informacion y para facilitar la transcripcion, a la hora de realizar este
ultimo paso, los datos que puedan identificar a los participantes seran

eliminados.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?

La participacion en el estudio es voluntaria por lo que no sera remunerada

econdmicamente.

Pero con su participacion esta dando voz a lo que realmente quiere, necesita
o le gustaria cambiar. Colaborando asi para que tanto los profesionales del
como el resto de la ciudadania tengan en cuenta los aspectos que se

observan en el estudio
¢Existe algun riesgo o inconveniente?

Este estudio NO tiene riesgos, pero es posible que en transcurso de la

entrevista, ésta pueda suponer un impacto emocional.
¢ Recibiré lainformacion que se obtenga en el estudio?
Si usted lo desea, SI, facilitAndose un resumen de los resultados del grupo.

¢Se publicaran los resultados del estudio?
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Los resultados de este estudio se defenderan en la exposicién del Trabajo
Fin de Grado de Terapia Ocupacional de la investigadora, seran remitidos al
centro y a la Biblioteca de la Facultad de Ciencias de la Salud de la
Universidad de A Corufia para su almacenamiento y difusion entre los
profesionales, estudiantes y participantes del estudio, existe la posibilidad de
gue sea publicado en diferentes revistas cientificas.

Le recuerdo que en la publicaciéon no se transmitird ningin dato que pueda

llevar a identificar a los participantes.
¢, Como se protegera la confidencialidad de mis datos?

Los datos de los participantes estaran protegidos conforme a lo dispuesto por
la Ley Organica 15/1999, de 13diciembre.

En cualquier momento usted, podra pedir que sus datos sean cancelados.
¢ Quién me puede dar mas informacion?

Si necesitase mas informacion referente al estudio, consentimiento informado
0 respecto a la entrevista puede comunicar con la investigadora a traves de

Su correo electroniCo .......ovcevveeeeeeeeeeeeen, cuando considere necesario.

Muchas gracias por su colaboracién
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APENDICE VI: CONSENTIMIENTO INFORMADO PARTICIPANTES

Participacion en el estudio de investigacion

Titulo: “Percepcion sobre la Vida Diaria de Personas con Lesion

Medular que residen en una Institucion”

DNIL .o, :

[ Lei la Hoja de Informacion para el participante que se me entrego,
pude conversar con Veronica Ferrandiz Vigo, la investigadora, y hacer
todas las preguntas sobre el estudio necesarias para comprender sus
condiciones y considero que he recibido la suficiente informacion
sobre el estudio.

[0 Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que el momento que
lo desee, puedo retirarme del estudio sin tener que dar explicaciones y
sin repercusion alguna.

[0 Accedo a que utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la
Hoja de Informacion al participante y presto mi conformidad para

colaborar en el estudio.

Respeto a la conservacion y utilizaciéon futura de los datos, los cuales seran

tratados en todo momento de forma andénima:

[0 Acepto que la entrevista sea grabada para facilitar la transcripcion.
[0 Autorizo a la investigadora del estudio, para que pueda utilizar los
resultados del estudio para su exposicion o publicacibn en medios

académicos.
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[0 Autorizo a que en el caso de que la investigadora muestre interés en
difundir el estudio en revistas cientificas o congresos de profesionales,
pueda llevarlo a cabo.

En cuanto a los resultados de las pruebas realizadas:

[0 Deseo conocer los resultados de las pruebas

Firma del participante Firma de la Investigadora
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