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RESUMEN

Objetivo: Identificar las barreras y facilitadores que influyen en el
desempefio ocupacional y en la participacion en la comunidad de las

personas con lesion medular.

Metodologia: Se ha llevado a cabo un estudio cualitativo de enfoque
fenomenoldgico para conocer las experiencias de los participantes y
comprender la perspectiva construida colectivamente acerca de su
desempeiio ocupacional. Se han realizado entrevistas a 18 participantes

empleando un cuestionario semiestructurado.

Resultados: Del presente estudio emergen las siguientes categorias para
explicar el desempefio ocupacional y la participacion en la comunidad de
las personas con lesion medular: accesibilidad, aspectos sociales, recursos
econdémicos, factores emocionales, ocio y tiempo libre, movilidad en la

comunidad e inclusién laboral.

Conclusiones: Este estudio muestra que es necesario incrementar los
recursos existentes en la comunidad para promover el desempefio
ocupacional de las personas con lesion medular en igualdad de

condiciones.

Palabras clave: Lesién medular, desempefio ocupacional, participacion en

la comunidad, barreras, facilitadores.

Tipo de estudio: Trabajo de investigacion.
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RESUMO

Obxectivo: Identificar as barreiras e facilitadores que inflien no
desempefio ocupacional e na participacion na comunidade das persoas con

lesiéon medular.

Metodoloxia: Levouse a cabo un estudo -cualitativo de enfoque
fenomenoldgico para cofiecer as experiencias dos participantes e
comprender a perspectiva construida colectivamente acerca do seu
desempefio ocupacional. Realizaronse entrevistas a 18 participantes

empregando un cuestionario semiestructurado.

Resultados: Do presente estudo emerxen as seguintes categorias para
explicar o desempefio ocupacional e a participacion na comunidade das
persoas con lesion medular: accesibilidade, aspectos sociais, recursos
econdémicos, factores emocionais, lecer e tempo libre, mobilidade na

comunidade e inclusién laboral.

Conclusions: Este estudo mostra que € necesario incrementar 0s recursos
existentes na comunidade para promover o desempefio ocupacional das

persoas con lesion medular en igualdade de condicions.

Palabras clave: Lesién medular, desempefio ocupacional, participacién na

comunidade, barreiras, facilitadores.

Tipo de estudo: Traballo de investigacion.
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ABSTRACT

Objective: To identify barriers and facilitators that influence occupational

performance and community participation of people with spinal cord injury.

Methodology: A qualitative study of a phenomenological approach was
carried out to learn about the experiences of the participants and
understand the collectively constructed perspective about their occupational
performance. Eighteen participants were interviewed using a semi-

structured questionnaire.

Results: In the present work the following categories rise from the present
work to explain the occupational performance and the participation in the
community of people with spinal injury: accessibility, social aspects,
economic resources, emotional factors, leisure and free time, mobility in the

community and labor inclusion.

Conclusions: This study shows that it is necessary to increase the existing
resources in the community to promote the occupational performance of

people with spinal cord injury under equal conditions.

Keywords: Spinal cord injury, occupational performance, community

participation, facilitators, barriers.

Type of study: Research work
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1. INTRODUCCION
1.1MARCO CONCEPTUAL DE LA LESION MEDULAR

La lesion medular es una discapacidad fisica que ha recibido gran atencion
y ha sido objeto de estudio para la investigacion. Esta puede definirse como
“todo proceso patoldgico, de cualquier etiologia que afecta a la médula
espinal y puede originar alteraciones de la funcion neuroldgica por debajo

de la lesidon: motoras, sensitivas y autonomicas” (1).

Las alteraciones a nivel motor conllevan una pérdida total o parcial de la
movilidad voluntaria por debajo del nivel de la lesion. Asimismo, a nivel
sensitivo se puede producir una alteracién de la sensibilidad, ya sea por
exceso o por defecto, afectando al tacto, al dolor, a la temperatura y a la
propiocepcion. A nivel autonémico se ven reflejadas alteraciones en el
control de esfinteres y en la respuesta sexual. Por ultimo, se afaden
complicaciones  gastrointestinales,  cardiorrespiratorias,  urinarias,

ortopédicas, neuroldgicas y de la piel (2).

La etiologia de una lesidbn medular es variada y se puede diferenciar entre
lesiones traumaticas o no traumaticas. Entre las lesiones de causa
traumatica se incluyen aquellas ocasionadas por accidentes de tréfico,
laborales, deportivos, caidas y otros traumatismos (lesiones por arma de
fuego, arma blanca, traumatismos directos o intento de autolisis). En
relacion con las lesiones no traumaticas, principalmente se producen por
procesos inflamatorios, infecciosos, degenerativos, neoplasicos vy
vasculares, aunque pueden producirse por otras causas, COmMoO
enfermedades congénitas y del desarrollo, trastornos genéticos,

metabalicos, etc. (2) (3).

Por orden de importancia, los accidentes de trafico son la causa mas
frecuente de lesidbn medular traumatica (38,5%) e incluyen tanto a los
ocupantes del vehiculo como a los atropellos en la via publica. La segunda
causa son las caidas producidas desde una altura (tejado, escaleras...) y

le siguen los accidentes laborales. A continuacion, las actividades
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deportivas (10%), siendo las zambullidas el factor mas comudn y, en ultimo

lugar, los intentos de suicidio que suponen un 5% (4).

Los patrones sociales y estilos de vida de nuestra sociedad conllevan
cambios en la etiologia de la lesion medular. Asi, el perfil no traumatico en
personas mayores de 65 afios de origen médico, hoy en dia se equipara

con el perfil traumatico de los jévenes (4).
En funcion del nivel, la lesion puede ser:

o Paraplejia: la lesion se produce por debajo de los segmentos
cervicales y puede afectar al tronco, miembros inferiores y érganos
pélvicos en funcién del nivel de la lesion.

o Tetraplejia: la lesion ocurre en los segmentos cervicales de la
médula espinal comprometiendo a los miembros superiores e

inferiores, al tronco y a los 6rganos pélvicos (4).

En cuanto a la extension, se diferencian lesiones completas e incompletas.
Las lesiones completas suponen una ausencia de la sensibilidad y la
movilidad voluntaria por debajo del nivel de la lesién y las lesiones
incompletas conservan de forma parcial la funcion sensitiva y, en algunos
casos, la funcion motora por debajo del nivel de la lesién (2). En estos
casos, se diferencia entre paraparesia, la lesién es de nivel vertebral bajo
y afecta a las extremidades inferiores, y tetraparesia, la lesion es de nivel
superior y afecta a las cuatro extremidades (5). En relacion con las lesiones
incompletas, dependiendo del area de la médula que afecte la lesion, se
pueden diferenciar los siguientes sindromes clinicos: S. Centromedular, S.
Brown- Séquard, S. Medular Anterior, S. Posterior, Lesion de Cono Medular
y Cola de Caballo (4).

La asociacion americana para el estudio de la lesion medular, American
Spinal Injury Association (ASIA), establece las 5 categorias que se recogen

en la tabla 1 para la clasificacién de las lesiones.
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Tabla I. Clasificacion ASIA. Fuente: Analisis sobre la Lesiéon Medular en

Espafa (4)

TIPOS DE LESION MEDULAR SEGUN LA ESCALA ASIA ‘

“No hay preservacion motora ni sensitiva en los segmentos
GRADO A sacros. En este grado se permite la zona de preservacion
lesion completa parcial definida como el dermatoma méas bajo de cada lado

con algo de sensibilidad por encima de cero”.

GRADO B “No hay funcién motora, pero si sensitiva por debajo de la
lesién incompleta lesion hasta los Ultimos segmentos (sacros S4- S5)”.

GRADO C “Hay preservacion sensitiva y parcial preservacién motora. La
lesion incompleta mitad de los musculos claves infralesionales tienen valoracion

inferior a “3”.

GRADO D “Sensibilidad normal y la mitad de los musculos claves
lesion incompleta infralesionales tienen una valoracion media superior a “3”.

GRADO E “La funcion sensitiva y motora son normales”.

normalidad neurolégica

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) cada afio entre 250.000
y 500.000 personas sufren una lesibn medular en todo el mundo (6). En
Espafia la incidencia se estima entre 12-20 casos nuevos por millén de
habitantes cada afio, con una prevalencia de entre 250-500 personas por

cada millon de habitantes (2).

En cuanto al sexo y a la edad, segun el Instituto Nacional de Estadistica,
en la actualidad, 1193 mujeres tienen una lesion medular frente a un total
de 1230 hombres (7). En el primer tramo de la edad adulta (20-29 afios) y
en la edad avanzada (+70 afios) tienen un riesgo mas alto los hombres,
mientras que las mujeres tienen mayor riesgo en la adolescencia (15-19

anos) y en la edad avanzada (+60 afos) (6).

En la comunidad autbnoma de Galicia, la incidencia es de 2,9
casos/100.000 habitantes y afio, siendo un 78% lesiones traumaticas.
Ademas, la distribucion por sexo muestra una relacion de 1,7:1,

predominando el sexo masculino. La tendencia observada es de un

10
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aumento de la edad media en la que se produce la lesion y se ha producido
un cambio en la etiologia, disminuyendo los accidentes de trafico y
aumentando las caidas casuales (8). Esto puede deberse a que en Galicia
predomina la proporcion de personas mayores, residiendo
mayoritariamente en un medio rural, a donde también hay que dirigir la

prevencion de las lesiones, incidiendo en el riesgo de caidas.

Las consecuencias de la lesién medular afectan a todos los ambitos de la
vida de la persona, fisica, psicolégica y socialmente, suponiendo cambios

en el estilo de vida de las personas y en las dinamicas familiares y sociales

(5).

1.2TERAPIA OCUPACIONAL Y LESION MEDULAR

La lesion medular conlleva un cambio en las expectativas vitales y una
adaptacion al entorno y a una nueva forma de vida, por lo que la persona
tendra que afrontar todos los cambios que va a suponer la lesién en las
distintas areas que componen la vida: personal, social, familiar,

ocupacional, sexual...

Debido a esto, la rehabilitacion tiene que estar planteada y coordinada por
un equipo interdisciplinario antes, durante y después de la hospitalizacion
para que la persona alcance el mayor grado de independencia y autonomia

personal posible, y disfrute de la maxima calidad de vida.

La Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) define en
2012 la Terapia Ocupacional como “profesion sanitaria centrada en el
cliente que se dedica a promover la salud y el bienestar a través de la
ocupacioén. El objetivo principal de la Terapia Ocupacional es permitir que
las personas participen en las actividades de la vida cotidiana. Los
terapeutas ocupacionales logran este resultado trabajando con las
personas y las comunidades para mejorar su capacidad de involucrarse en

las ocupaciones que desean, necesitan 0 se espera que hagan, mediante

11
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la modificacion de la ocupacion o el medio ambiente para apoyar mejor su

compromiso ocupacional” (9).

Ademas, los terapeutas ocupacionales reconocen la importancia de la
cooperacion y coordinacion con otros profesionales, familias, cuidadores y
voluntarios, siendo factores importantes en la realizacién de un tratamiento
con una perspectiva holistica (9). Este enfoque tiene en cuenta todas las
caracteristicas de la persona que pueden afectar en el desempefio
ocupacional, incluyendo las funciones y estructuras corporales, valores,
creencias y espiritualidad (10). Por tanto, desde Terapia Ocupacional se
incorporan en el tratamiento los aspectos emocionales, cognitivos,
interpersonales, contextuales de la actividad y el desempefio de los roles
(11).

El tratamiento rehabilitador est4 orientado a promocionar la salud y
establecer, restaurar o mantener el desempefo ocupacional. Este se basa
en unos objetivos establecidos segun el grado de lesion, acordes con las
capacidades y limitaciones de la persona. Se tratara de potenciar y sacar
el mayor partido posible a las capacidades y compensar las limitaciones,
con la adquisicion de nuevas habilidades y con el manejo y asesoramiento
de productos de apoyo que le permitan desenvolverse de manera
independiente en sus ocupaciones diarias. Mediante este proceso, la
persona estaria favoreciendo la adaptacién a su nueva situacion y a las

nuevas necesidades que encontrara al volver a su medio habitual (12).

El Marco de Trabajo de la American Occupational Therapy Asociation
(AOTA) (10) afirma la importancia que tiene alcanzar ese nivel de
independencia, considerando las actividades de la vida diaria como
“fundamentales para vivir en un mundo social, que permitan la

supervivencia y el bienestar".

El terapeuta ocupacional acompafia a la persona y guia el proceso de
aprendizaje de una nueva forma de vida a través de la ocupacién con la
finalidad de alcanzar esa independencia, que Whalley Hammell sugiere que

“no es un estado fisico sino mas bien una actitud en la que un individuo

12
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asume la responsabilidad, resuelve problemas, y establece metas” (13).
Teniendo en cuenta esto, es necesario incidir que, el proceso de
intervencion no se basa exclusivamente en la rehabilitacion de las
capacidades fisicas, sino que debe incluir la recuperacion psicolégica y
social, aspectos esenciales en el concepto actual de salud. Estos aspectos
estan a su vez asociados a la capacidad del ser humano de desarrollar
ocupaciones socialmente valoradas y favorecen la independencia funcional

y la reinsercién dentro del grupo familiar y social (12).

Dado que el logro del equilibrio entre salud y ocupacion es el fin maximo de
la intervencién en Terapia Ocupacional, se puede decir que esté justificada
su intervencion como parte del proceso de rehabilitacidon de la persona para
recuperar tal equilibrio, asi como para alcanzar la maxima autonomia e

independencia posibles (14).

1.3DESEMPENO OCUPACIONALTRAS UNA LESION MEDULAR

El proceso de rehabilitacibn consiste en acompafiar y capacitar a las
personas para tratar con las consecuencias fisicas, psicoldgicas y sociales
gue conlleva una lesiobn medular. Sin embargo, es insuficiente la
consideracion exclusiva del impacto que tiene la lesion en la realizacion de
las actividades basicas de la vida diaria sin la exploracion de los roles
individuales o de las expectativas que tiene la persona en cuanto a su vida
futura (15).

El desempefio ocupacional se encuentra intimamente relacionado al rol que
el usuario mantiene en su comunidad. Este otorga una identidad y
caracteristicas propias, define un comportamiento y una actitud internos de
la persona, siendo normalmente el esperado por el resto de la sociedad.
Dicho papel influye en el desempeiio, participacion e implicacion de sus
ocupaciones diarias, modificando y controlando sus acciones (16). Con la
lesion, se produce una ruptura biogréfica, teniendo un gran impacto en la

identidad de las personas, por lo que, al regresar a sus comunidades, las

13
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personas tienen que redefinir sus roles, reintegrarse en sus contextos,
adaptarse a sus rutinas diarias y a sus relaciones, enfrentandose a una
experiencia totalmente nueva. En este proceso, influye en gran medida la

disponibilidad de recursos que tengan a su alcance.

Algunos estudios indican que el 80% de las personas con lesion medular
tienen restricciones significativas en la participacién de la comunidad (17)
y se pueden sefialar diferentes recursos y factores ambientales que juegan
un papel clave en la vida de las personas con una lesion medular, ya que
pueden actuar como barreras limitando las actividades y restringiendo la
participacion en casi todas las areas de la vida y comunidad y, por lo tanto,
contribuyendo a la discapacidad.

Segun la definicion de la Clasificacidon Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (CIF), la discapacidad se asume como “un término
genérico que engloba las deficiencias, las limitaciones de la actividad y las
restricciones para la participacion; y que indica los aspectos negativos de
la interaccion entre el individuo y el contexto” (18). Es importante diferenciar
que las limitaciones de actividad son dificultades que un individuo puede
tener en la ejecucion de actividades y las restricciones de participacion son
problemas con los que un individuo puede encontrarse a la hora de en

involucrarse en situaciones de la vida (18).

Podemos definir una barrera como “todo aquel impedimento, traba u
obstaculo que impide el libre movimiento, la plena participacion, la estancia
o el transito, asi como el ejercicio de los derechos, de cualquier persona”
(19). Las principales barreras que pueden experimentar las personas con
lesion medular se relacionan principalmente con la accesibilidad de la
comunidad o el hogar (espacios inaccesibles o inadecuados), accesibilidad
a sistemas y servicios, factores econdmicos, aspectos sociales y/o
actitudinales (actitud negativa frente a la discapacidad o falta de apoyo) y
aspectos emocionales o psicologicos (20). Estas barreras limitan sus
actividades, dificultan o impiden su participacion en los distintos dominios

vitales de la vida comunitaria: el ingreso a los diversos espacios fisicos de

14
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la sociedad, campo laboral y educacional, la cultura y la recreacion, los
derechos ciudadanos y el acceso a la informacion y el libre desplazamiento
(21).

El apoyo en el entorno fisico y social pueden permitirle a la persona mostrar
habilidades en un area determinada, aun cuando las funciones o
estructuras del cuerpo estadn ausentes o alteradas (10). El entorno fisico es
fundamental para la participacion de las personas con lesion medular en
las actividades de la comunidad; a pesar de que muchos espacios afirman
ser accesibles, la realidad es que muchos de ellos pueden seguir
considerandose como barreras. Sin embargo, la accesibilidad y el disefio
para todos es equivalente a la igualdad de oportunidades, asi lo afirma la
Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, de las
Naciones Unidas (22) en su articulo 9, que lo define como “el proceso
mediante el cual el sistema general de la sociedad, tal como el medio fisico
y cultural, la vivienda y el transporte, los servicios sociales y sanitarios, las
oportunidades de educacién y trabajo, la vida cultural y social, incluidas las

instalaciones deportivas y de recreo, se hace accesible para todos”.
Podemos relacionar el concepto de accesibilidad con estos aspectos (19):

o Accesibilidad arquitectonica: cualidad referida a edificios publicos y
privados.

o Accesibilidad urbanistica: aquella que se encuentra en el medio
urbano o fisico.

o Accesibilidad en el transporte: relacionada con los diferentes medios
de movilizacion e incluyen tanto la imposibilidad de utilizar el
transporte publico como los obstaculos para utilizar un vehiculo
propio.

o Accesibilidad en la comunicacion: referida a la informacion individual
y colectiva.

o Accesibilidad electronica es la facilidad de acceso a las TIC y a

contenidos en Internet, para cualquier persona.

15
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Un entorno social adecuado también es fundamental para permitir la plena
participacion y el desarrollo de la persona en todos los ambitos de la vida,
asi como para ayudarle en el proceso de adquisicion de nuevos roles. Por
tanto, el comportamiento de la red social afecta a la participacion de las
personas con lesidbn medular. La red social puede describirse como un
sistema de relaciones donde se encuentran personas, objetos y actividades
importantes. Se diferencia una red informal y una red formal, esta ultima
abarca personas que son importantes, como los comparfieros de trabajo,
mientras que la red formal incluye miembros de la familia, parientes y
amigos. El apoyo social que puede recibir una persona con dificultades en
el desempenfio tiene un impacto en los resultados de salud, ya que gran
parte de la calificacion de la salud por parte de las personas depende de su
percepcion del apoyo social que recibe (23). Por otra parte, la exhibicién de
actitudes de devaluacién hacia las personas con discapacidades puede
limitar alin mas la participacion en la sociedad y dificultar la reintegracion

en la comunidad.

En cuanto a la situacion laboral de las personas con discapacidad en
Espafia, diferentes factores dificultan la insercion laboral, encontrandose
entre ellos: la falta de motivacion, la actitud negativa por parte de algunos
empleados y las dificultades de accesibilidad encontradas en el transporte
y en los centros de formacion o desempefio laboral. Las restricciones para
la participacion en este escenario generan consecuencias econémicas que
afectan tanto a las personas con lesion medular como a su nucleo familiar

y traen consigo grandes consecuencias sociales (24).

En la misma linea, los recursos financieros también juegan un papel
importante a la hora de que las personas se involucren en las ocupaciones.
La investigacion estudia el impacto de este factor sobre la limitacion del
funcionamiento y la salud, pudiendo ser un desafio en el acceso a las
comunidades, limitando el acceso y la integracion en la sociedad, asi como
la estigmatizacion de las personas con discapacidad. Ademas, las

dificultades financieras se asociaron con la existencia de condiciones
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secundarias (comorbilidades y dolor) pudiendo verse reducidas la

participacion y la calidad de vida (24).

1.4JUSTIFICACION DEL ESTUDIO

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud (CIF) incluye un componente relacionado con los factores
contextuales del individuo (ambientales y personales) y se llegan a
considerar como un determinante clave que puede actuar como facilitador
0 barrera sobre la realizacion de las actividades de la vida diaria y la
participacion de la persona en la comunidad (18).

En este sentido, la discapacidad deja de tener un caracter individual y se
asume como un proceso continuo de ajuste entre las capacidades del
individuo con una condicién de salud especifica y los factores externos que
representan las circunstancias en las que vive esa persona. Las
expectativas y exigencias de su entorno se pueden convertir en los factores
responsables de las situaciones de desventaja que experimenta la persona

y las que definen en si mismas la “situacion de discapacidad” (15).

A pesar del evidente fendmeno que supone una lesién medular en la vida
de una persona, no se encuentran apenas estudios que hablen de la
influencia de los entornos y recursos econdémicos en el desempefio de

ocupaciones de estas personas bajo su perspectiva.

Es por ello que desde Terapia Ocupacional interesa realizar estudios que
den voz a las personas con lesion medular, desde su percepcion personal,
sobre las barreras y facilitadores con las que se enfrentan a la hora de

participar activamente en la comunidad.

Con esta investigacion, lo que se pretende es explorar el proceso de
adaptacion que viven las personas en su desempefio ocupacional tras una
lesion medular, profundizando en las percepciones y experiencias para

tratar de analizar los factores que influyen en ese proceso. La finalidad es
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aportar informacién y evidencia acerca del efecto que tienen el entorno
fisico, social y los recursos economicos en el desempefio ocupacional de

las personas con lesion medular a la hora de realizar sus ocupaciones.
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2. OBJETIVOS DEL ESTUDIO
2.10BJETIVO GENERAL

El objetivo general del estudio es identificar las barreras y facilitadores que
influyen en el desempefio ocupacional y en la participacion en la comunidad

de las personas con lesion medular.

2.20BJETIVOS ESPECIFICOS

e Explorar la percepcion de los informantes acerca de sus
experiencias vividas, expectativas personales y participaciéon en la
comunidad.

e Conocer el impacto que tiene el entorno fisico y social en el
desempefio ocupacional de las personas con lesion medular desde
la perspectiva de la Terapia Ocupacional.

e Examinar si los recursos econdmicos contribuyen a la restriccion en

la participacion de actividades.
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3. METODOLOGIA
3.1TIPO DE ESTUDIO

Este trabajo de investigacion se ha desarrollado bajo una metodologia
cualitativa, buscando examinar la forma en que los participantes perciben

y experimentan una situacion, explorandola en un ambiente natural (26).

Se adoptd un enfoque fenomenoldgico para describir, mediante el analisis
de la informacion, las experiencias subjetivas de los participantes y
comprender la perspectiva construida colectivamente acerca de su

desempefiio ocupacional (27).

3.2AMBITO DE ESTUDIO

Los informantes que participan en este estudio son personas con una lesion

medular que participan activamente en la comunidad.

El inicio del trabajo de campo de este estudio se llevo a cabo en el Centro
de Promocién de la Autonomia Personal (CPAP) de Bergondo, situado en
la provincia de A Corufia, y en el centro de dia ubicado en la provincia de
Lugo de la Confederacion Gallega de Personas con Discapacidad
(COGAMI).

En la parte final del trabajo de campo fue necesario ajustarse a las
condiciones especiales derivadas de la declaracion del estado de alarma
para la gestion de la situacion de crisis sanitaria ocasionada por el COVID-
19 (28). Como consecuencia, parte del estudio se llevé a cabo respetando
las medidas de contencion y distanciamiento social contactando con los
informantes por via telematica. En estos casos, los participantes que en la
actualidad acuden a un recurso para la promocion de su autonomia
personal, estan vinculados al centro de la Fundacién del Lesionado

Medular, localizado en la Comunidad Auténoma de Madrid.
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3.3PERIODO DE ESTUDIO

El presente trabajo de investigacion se realizo entre septiembre de 2019 y

mayo de 2020. Las fases que se siguieron para la realizacion se recogen

en la tabla 2.
Tabla 2. Fases del estudio.
MES MAR ABR MAY

SEMANA 4 1 2 3 4 1 2 3 4 1 2 3 4

REVISION
BIBLIOGRAFICA
ELABORACION
DOCUMENTOS Y
CONTACTO
CENTROS
TRABAJO DE
CAMPO

ANALISIS DE LA
INFORMACION

RESULTADOS Y
CONCLUSIONES

3.4PARTICIPANTES EN EL ESTUDIO

La muestra de informantes estd compuesta por 18 participantes que
cumplen los criterios de inclusion y exclusién, establecidos en funcion del
ambito de estudio, y accedieron a la participacion tras leer la hoja
informativa. Todos ellos atendieron a las aclaraciones explicativas sobre la
finalidad y los objetivos del estudio y firmaron el consentimiento informado.
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3.4.1 SELECCION DE LA MUESTRA

La seleccion de participantes se realiz6 a través de un muestreo no
probabilistico, en el que los individuos son seleccionados por las
caracteristicas y los propdsitos de la investigacion (26).

En la tabla 3 se recogen los criterios de inclusion y exclusion que se

establecieron para conformar el grupo de participantes.

Tabla 3. Criterios de inclusién y exclusion para conformar la muestra.

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

Personas con lesién medular Personas con dificultad en la
comunicacion
Personas mayores de edad Personas con patologias que no sean
consecuencia de la lesion medular y que
puedan influir en el desempefio
ocupacional
Participacién en la comunidad con lesién

medular al menos un ano

La muestra esta formada en parte por usuarios de tres centros, que utilizan
este recurso para la promocién de su autonomia personal, pertenecientes
a las Comunidades Autbnomas de Galicia y Madrid. En el caso de los
centros de Galicia, se concertaron citas con los informantes tras un
contacto previo con los directores y terapeutas ocupacionales. La seleccién
de la otra parte de la muestra se realiz6 mediante un muestreo en cadena
(26) identificando informantes que han sido recomendados por los otros
participantes y que cumplieran los criterios de inclusion y exclusion del
estudio. En este caso, las entrevistas se realizaron por via telematica,
proporcionando previamente la Hoja de Informacién y el Consentimiento

Informado.
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Ul
U2
us
U4
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ue
u7
us
U9

u10

U1l

u12

u13

U14

u1s

ule6
u17
u1s

3.4.2 CARACTERISTICAS DE LA MUESTRA

Las caracteristicas de los participantes que respondieron al cuestionario del

estudio se exponen en la tabla 4.

Tabla 4. Perfil de los participantes.

LUGAR
EDAD SEXO RESIDENCIA
55 F LUGO
47 M A CORUNA
25 M A CORUNA
20 F A CORUNA
51 F  PONTEVEDRA
32 F MADRID
49 F MADRID
59 F MADRID
19 M OURENSE
20 M ORENSE
30 M ORENSE
49 F LUGO
41 M A CORUNA
54 M A CORUNA
40 F LUGO
48 M A CORUNA
49 M A CORUNA
50 M A CORUNA

3.5PROCEDIMIENTO

ESTADO
CIVIL
SOLTERA
SOLTERO
SOLTERO
SOLTERA
SOLTERA
SOLTERA
CASADA
CASADA
SOLTERO
SOLTERO
SOLTERO
SOLTERA
SOLTERO
CASADO
CASADA
SOLTERO
CASADO
CASADO

SITUACION
LABORAL
DESEMPLEADA
PENSIONISTA
DESEMPLEADO
ESTUDIANTE
PENSIONISTA
EMPLEADA
PENSIONISTA
DESEMPLEADA
ESTUDIANTE
ESTUDIANTE
EMPLEADO
DESEMPLEADA
EMPLEADO
EMPLEADO
PENSIONISTA
EMPLEADO
PENSIONISTA
PENSIONISTA

3.5.1. ENTRADA AL CAMPO

NIVEL
ECONOMICO

MEDIO
BAJO
ALTO

BAJO-MEDIO

MEDIO

BAJO
MEDIO-ALTO

MEDIO
BAJO

MEDIO

MEDIO
ALTO

MEDIO-ALTO
ALTO
ALTO

MEDIO-ALTO

MEDIO

MEDIO-ALTO

AUTOPERCIBIDO LESION

L3
C5-C6
C5-C6
C5-C6
C5-C6

D10

D6

S1

C6

D6
D7-D8

L1-L3
C6-C7
D12-L1
C7-C8
D5-D6
D12-L1
D5-D6

El acceso al campo se produjo una vez que los directores o los terapeutas

ocupacionales de centros de promocién de la autonomia personal para

personas con diversidad funcional

participantes para este estudio.

respondieron a la solicitud de
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3.5.2. METODO DE RECOGIDA DE DATOS

Para el proceso de recogida de datos se elaboré un cuestionario
semiestructurado (Anexo 1), que fue abordado en su totalidad por todos los
participantes de la investigacion. Se opt6 por un formato semiestructurado
para guiar a cada informante a través de un conjunto de preguntas abiertas
y flexibles como para permitir la exploracion de las perspectivas y
experiencias vividas de los participantes. La flexibilidad en el orden de las
preguntas al explorar temas relevantes en ese momento mejoré la fluidez

de la conversacion y la riqueza de la informacién obtenida.

El cuestionario consta de 20 preguntas de diferente naturaleza. En la
primera parte se hace una recopilacién de datos contextuales (Tabla 4). En
lo referente al nivel econémico, por tratarse de una pregunta susceptible de
ser contestada con cierta reserva, se admitieron las respuestas que

proporcionaron los participantes de forma aproximada.

Un segundo bloque de preguntas es de respuesta abierta y extensa para
recoger los puntos de vista y la experiencia vivida por los encuestados. Se
abordaron aspectos relativos a su desempefio ocupacional y participacion
en la comunidad, agrupados en las siguientes categorias: accesibilidad,
aspectos sociales, recursos econémicos, factores emocionales y, por
altimo, ocio y tiempo libre. También incluye una pregunta sobre la

experiencia laboral y educativa.

Las entrevistas a los participantes de Galicia se llevaron a cabo en los
centros a los que acudian como usuarios. En el caso de los informantes de
Madrid, se realizaron por via teleméatica con los informantes en su domicilio.
En el transcurso de las entrevistas se solventaron todas las dudas que
plantearon los informantes con respecto al consentimiento informado o a la

realizacion del estudio.

La duracién aproximada de cada entrevista fue de 30/40 minutos. Todas
fueron grabadas en audio para la posterior transcripcion de la informacion.

Para lograr la maxima objetividad y una transcripcion fidedigna, se anotaron
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descripciones relativas a las entrevistas en un diario de campo que quedd

archivado con las grabaciones.

3.5.3. ANALISIS DE DATOS

El analisis de la informacion comienza con la transcripcion de las
grabaciones. Para asegurar la confidencialidad de los informantes, se
asigna a cada uno en orden cronoldgico un codigo alfanumérico. Fueron
eliminados los datos geograficos que no se consideraban relevantes para

la obtencién de resultados y que pudieran resultar identificativos.

Se realiz6 un andlisis tematico inductivo con el fin de descubrir y
comprender los facilitadores y las barreras percibidas por los participantes

del estudio (26). Se llevo a cabo en tres fases.

En la primera, se transcriben los datos de cada entrevista de forma
independiente y se realiza una agrupaciéon de la informaciéon en torno a
temas comunes. En la segunda fase, los temas de todas las entrevistas son
agrupados en categorias para describir la perspectiva de los informantes.
Por dltimo, se analiza la informacién de cada categoria realizando
comparaciones entre las perspectivas de los participantes y desglosando
una categoria en areas cuando engloba informacién demasiado

heterogénea.

En dos de las categorias se completé el analisis cualitativo de las
respuestas con el calculo de porcentajes y graficos descriptivos para las

mismas.

3.5ASPECTOS ETICO-LEGALES

Para el desarrollo de este trabajo de investigacion se tuvo en cuenta el
Cédigo de Etica de la Terapia Ocupacional (29). En lo referente a la

comunicacién de los datos y el mantenimiento de la confidencialidad, todo
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el proceso se hizo considerando lo dispuesto por la Ley Organica 15/1999,

del 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal (30).

Todos los participantes del estudio lo hicieron de forma voluntaria tras ser
informados de los objetivos y las caracteristicas del estudio (Anexo II: Hoja
de Informacion) firmando el consentimiento (Anexo Ill: Consentimiento

Informado) conforme a lo establecido en la Ley 3/2005 (31).

3.6 CRITERIOS DE RIGOR Y CALIDAD

Con el propésito de soportar el rigor de la investigacion cualitativa, se
siguieron los criterios que garantizan la fiabilidad y validez en la recoleccion
y analisis de los datos (32) (33):

e Credibilidad. “Se refiere a la aproximacién que los resultados de
una investigacion deben tener en relacion con el fenbmeno
observado.”

e Objetividad. “Los resultados de una investigacion se establecen
en funcion del problema estudiado, y no de los juicios o intereses
del investigador.”

e Aplicabilidad. “Consiste en poder trasferir los resultados de la
investigacion a otros contextos”.

e Consistencia. “El grado de relacion entre las conclusiones de una
investigacion y los procedimientos de recogida y analisis de la

informacion”.
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4. RESULTADOS

Este apartado comienza con la descripcion del perfil de los informantes. A
continuacion, se presentaran los resultados atendiendo a los diferentes
temas que se pretendian abordar con el disefio del cuestionario:
accesibilidad, aspectos sociales, recursos economicos, factores

emocionales y, por ultimo, ocio y tiempo libre.

Con el analisis de datos, emergen dos nuevas categorias en la
investigacion: movilidad en la comunidad e inclusion laboral. Se trata de
dos aspectos que se han decidido presentar con mas detalle tras el estudio

de las respuestas disponibles.

4.1 PERFIL DE LOS INFORMANTES

En la Tabla 4 (apartado 3.4.2) se recoge el perfil demografico de los 18
participantes en este estudio. Sus edades estan comprendidas entre los 19
y 59 afios y hay un reparto bastante equilibrado en cuanto a sexo (8 mujeres

y 10 hombres).

En cuanto al nivel de la lesién, 11 de los participantes tienen una paraplejia
y 7 una tetraplejia. El tiempo con lesion medular desempefando
ocupaciones en la comunidad es muy amplio, oscila entre 1 y 47 afios,
siendo superior a 10 afios para aproximadamente la mitad de los

participantes.

En lo que se refiere al lugar de residencia, la mayoria de los participantes
pertenecen a la Comunidad Auténoma de Galicia, 8 residen en la provincia
de A Corufia, 3 en Lugo, 3 en Ourense y 1 en Pontevedra. También hay 3

participantes de la Comunidad Autbnoma de Madrid.

En cuanto al factor econdmico, se optd por no establecer unos limites
concretos al formular la pregunta y fueron los participantes los que
calificaron su nivel de ingresos como: bajo (3 informantes), bajo-medio (1),

medio (6), medio-alto (4) y alto (4 informantes).
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4.2ACCESIBILIDAD

La accesibilidad del entorno fisico donde las personas con lesion medular
llevan a cabo su desempefio ocupacional influye directamente en la

participacion en la comunidad.

Como experiencia comun, la mayoria de los informantes resalta la
restriccion que suponen los espacios inaccesibles y la presencia de
barreras arquitectonicas en la participaciébn e integracion plena en la
comunidad en igualdad de condiciones.
U14: “Las barreras arquitectonicas es lo principal, para una persona en silla de ruedas el
mayor problema son las barreras arquitecténicas, creo que de ahi parte todo. A partir de ahi,

creo que estariamos mas o menos en igualdad, si tuviéramos la misma oportunidad en la

cuestion de barreras fisicas... todo seria muchisimo mejor, creo que es la clave de todo.”

U12: “Si el mundo estuviera bien construido yo podria andar libremente incluso hacer lo que

me gustaria hacer y no hago.”

U7: “Yo tengo muchas dificultades para poder moverme por la ciudad, las aceras, el poder
cruzar una calle a veces es jugarte la vida porque se te puede ir la silla para atras, meterte

en un comercio, edificios publicos que no son accesibles”

Destacan el cambio percibido tras la lesion medular en cuanto a la forma
de desplazarse en la comunidad. El desplazamiento esta limitado por las
dificultades en el acceso a los edificios y la ausencia de espacios adaptados
dentro de ellos. Estos aspectos, junto con las restricciones presentes en las
vias y espacios publicos, son las principales barreras mencionadas que
dificultan o restringen la participacion de los informantes a nivel laboral, de
ocio y en su movilidad en la comunidad.
U1: “Nos ha pasado en el centro que nos han invitado a un sitio y después llegas y ves que
ese sitio no estaba preparado para personas con sillas de ruedas y no he podido ir... La

gente tendria que pensar que no estan solos en el mundo, que hay gente que tiene mas
dificultades”

U6: “Luego pues moverme por la ciudad, pues muchos sitios no puedo pasar porque tienen

escalones o escaleras... no hay bafios adaptados y yo si no hay un bafio adaptado no voy”
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U11: “Hay muchos sitios que uno tiene que pedir ayuda para entrar en alguna tienda, o el
bafo no esta adaptado, cosas de estas... en ocasiones la restriccion de actividades es

porgue no se piensa del todo en el colectivo o en las cualidades que tiene el colectivo.”

U12: “Hay zonas, incluso comercios que tienen un par de escalones, que ellos se creen que
no pasa nada, que total son dos escalones, pues yo no puedo entrar.”
“Siempre hay barreras, por ejemplo, un concierto, siempre hay un sitio destinado para
personas con discapacidad, pero luego la entrada o no estd adaptada porque no piensan en

eso. Piensan los ponemos aqui a todos, pero ;cémo llegas alli? Nos pasa muchas veces...”

Existe un cierto reconocimiento de pequefios avances en la accesibilidad
en la comunidad, pero no son suficientes, muchas veces las modificaciones
0 adaptaciones no estan bien disefiadas y por ello, la escasa accesibilidad
sigue considerandose una limitacion para la participacion.
U11l: “Hay de todo, hay cosas que no son accesibles y otras que si, ya digo, por suerte esto
poco a poco ha ido cambiando y cada vez mas.”
“Muchas veces adaptan una zona, pero esa adaptaciéon es muy basica o simplemente la

realiza alguien que no va en silla de ruedas y por lo tanto no se puede poner en nuestras

carnes como para saber que uno necesita y lo que no.”

U2: “No es accesible al 100% pero bueno, se ha avanzado mucho”.

Ul4: “Es mucho mas accesible que hace afios, evidentemente, el cambio es bestial,
simplemente ahora lo que son las aceras de las calles pues estan rebajadas y eso hace 15

afios no existiria'y hoy si.”

U15: “Es mas accesible que antes, pero falta mucho por hacer.”

U18: “Hay mucho que mejorar porque quedan muchas cosas, pero desde que me quedé en

silla, es el dia y la noche, cambio mucho.”

La movilidad en la comunidad fue un tema recurrente para los informantes
en cuanto a barreras arquitectonicas. A la vista de la importancia que le
dieron a este tema, se desarrollara como un punto independiente de los

resultados.

La identificacion de las barreras en las dos areas geograficas (Galicia y

Comunidad de Madrid) fue similar.
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4.3ASPECTOS SOCIALES

La informacidén proporcionada por los participantes en lo relativo a los
aspectos sociales se ha dividido en tres areas: apoyo social, actitudes

sociales negativas y cambios en la red social.

APOYO SOCIAL

En esta area, los informantes manifestaron la necesidad del apoyo social y
la importancia que tiene para el desempefio de las ocupaciones que se

encuentran comprometidas después de la lesién medular.

US: “Te levantan, te ayudan a ducharte, a veces tienes que esperar que puedan venir a
levantarte, yo me ayudo bastante en la ducha”
“No saben todo lo que implica una lesién medular, es muy complicado, tenemos un dia a dia
muy complicado y necesitamos ayuda para todo.”

“Yo necesito mucha ayuda y sola no puedo vivir, necesito siempre una tercera persona.”

U8: “Hay veces que a lo mejor pues si hubiera podido estar con alguien conocido que me
ayudara pues a lo mejor lo hubiera hecho, pero ir yo sola a hacer algo cuando no tengo a
nadie, cuando voy sola... pues no voy a ir, porque si necesito a alguien para esto o para lo

otro, no voy a ir a decirle a alguien pues me abrochas la deportiva”

El apoyo de la familia, amigos y compafieros fue identificado por casi todos
los informantes como un facilitador para su participacion en la comunidad,
siendo la familia la principal fuente de apoyo para muchos de ellos.
U9: “Normalmente recibo la ayuda de mi madre o mis familiares para el cuidado personal,
alguna tarea doméstica, deporte, para llevarme a los sitios, a fisio...”

“Son una ayuda muy importante porque si no me ayudaran ellos no tendria quien me

ayudara”

U10: “Para levantarme y acostarme invierto muchisimo tiempo, para darme los cambios
posturales por la noche me tienen que ayudar mis padres, no me puedo mover yo solo en la
cama, para desplazarme por la ciudad es un trabajo inhumano y para subir a los bordillos y

tal me tiene que ayudar otra persona”

El apoyo de pares también surgid6 como un facilitador significativo para
algunos participantes. Desempefia un papel importante en la participacion

social e influye directamente en aspectos psicolégicos y emocionales.
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U4: “Me siento muy integrada, no solo por las mejoras que veo que puedo hacer, sino por
sentirme integrada con la gente y no nerviosa como cuando estoy fuera que me veoraray...

aqui me siento bien.”

U5: " Aqui hay mucha gente que unos estamos mejor que otros, pero te encuentras como
rodeada de gente que te apoya, nos apoyamos”.
“Entre nosotros entendemos lo que estamos pasando, después sales al mundo y te ven en
silla de ruedas, pero nadie se hace una idea de lo que es esto, solo piensan que no puedes

andary yaesta... *

ACTITUDES SOCIALES NEGATIVAS

La percepcion de los informantes sobre las actitudes negativas en la

sociedad fue manifestada por casi todos ellos. Los participantes

mencionaron actitudes sociales negativas bien porque las experimentaron

o bien porque consideran que existen en su red social, en su entorno laboral

0 en la sociedad en general. La mayoria de ellos enfatizaron que las

actitudes negativas del entorno no influyen en su desempefio ocupacional.
Ul: “Pienso que hoy en dia vamos mejorando... pero creo que atn hay muchas personas

que te ven como gente... de tercera... como que no soy capaz de hacer algo y aunque

después lo puedas hacer y demostrar, siguen pensando pobrecita como va a hacer esto.”

U5: “Hay gente que parece que no te ve a ti, que ve a la silla, no saben como actuar delante
tuya, y yo soy la misma persona que era de pie, pero la cosa cambia, ya todo son miradas y

te hacen sentir distinta”

U6: “Siempre es como que ya te ven con la silla y no me ven a mi, ven a la chica de silla de
ruedas...”
“Yo que sé... y si estoy con mi novio dicen que bonito... y le felicitan por sequir conmigo y

es como... a ver sigo siendo la misma lo tnico que no puedo es andar.”

U12: “Los que no me conocen, lo primero que tienen hacia mi es pena, porque se les nota
con la cara, y lo segundo como intriga, curiosidad, y ain hoy en dia, que esta un poco
normalizado lo de las sillas de ruedas, yo veo que la gente...a mi me joroba mucho que la
gente se queda mirando... esa parte no lo llevo bien, ¢qué pensaran? Pues no lo sé, pero

o

las caras son de “pobrifia, qué le habra pasado’.

Para algunos informantes las actitudes sociales negativas se agravan para

las mujeres y las personas de mayor edad.

31



_ La voz de las personas que han sufrido una lesién medular: aproximacién al cambio en el desempefio ocupacional

U16: “Pienso que el género también influye, yo creo que es mas facil que un hombre
encuentre pareja con lesion medular que una mujer, porque entre los hombres esta menos
aceptado, asumido, o considerado la posibilidad de que la mujer no pueda andar, yo pienso

que esta idea si que existe.”

U18: “Creo que no es la misma percepcion ahora que hace afios, antes era si queria salir,
me decian que para qué salia si no te van a hacer caso, lo tnico que haces es dar trabajo...
cosas asi... cambia mucho con las generaciones de 30-35 para abajo, de 35 para arriba se
mantienen los pensamientos de pobrifio...”

“Creo que cuanto mas mayores mas percepciones negativas y prejuicios hay”

Otros participantes consideraron que la percepcion de la sociedad hacia las

personas con lesion medular es variable en funcion del nivel de lesion.

U16: “Creo que la percepcion que se tiene varia mucho en funcion de la lesion que tenga la
persona, de una persona tetrapléjica o parapléjica, la percepcion puede ser muy distinta.
Incluso la percepcién que se puede tener de un hombre a una mujer con una lesion

medular.”

U8: “Cuando se habla de discapacitados fisicos siempre se habla de la gente que esta en
silla de ruedas, la gente que no puede andar, pero hay gente como yo, que ando, y tengo

otras cosas que no consigo hacer.”

LA RED SOCIAL

En esta area, se resumen las respuestas de los participantes relativas a
sus experiencias en la red social después de la lesion. No hay una
tendencia Unica en esta area, ya que hay una parte de los informantes que
mantiene la red social anterior a la lesion, mientras otros la han cambiado

por completo.

Aquellos que reflejaron que mantienen la misma red social destacan el
apoyo Yy la ayuda en el proceso de reintegracion a la comunidad.
U6: “Mi red social no cambid, si que es verdad que con 24 afios tienes muchas amistades...

pero la gente asi mas importante con la que siempre he tenido relacion los sigo teniendo a

mi lado. No siento que nadie en si me haya dado la espalda”

U7: “Afortunadamente sigo igual, mi marido estaba y esta, mi familia esta y luego los amigos

mas cercanos si que estan”
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U10: “Sigo manteniendo el mismo contacto con mi familia y mis amigos que siempre y son

personas muy importantes para mi, me ayudan a seguir una rutina y un dia a dia”

U15: “No cambié mi red social, yo intenté llevar una vida lo mas parecido a antes, no me

aislé ni intenté hablar con otro circulo de personas diferente”

En cambio, aquellos participantes que manifestaron cambios en su red
social hablan acerca de la falta de apoyo que sintieron ante esta nueva
situacion. Se pudo apreciar que los cambios se ponen de manifiesto mas
claramente en aquellas personas que llevan menos tiempo con la lesion o
en los primeros afios de esta.

U3: “Mis padres siguen siendo un soporte para mi, pero los soportes que tenia antes y ahora

han cambiado”

U4: “No sé si la gente me odia ahora... siente pena... o miedo, no entiendo qué piensan”
“A mi me ha dejado de hablar la mayoria de la gente... me dice la psicéloga que es porque
hay gente que no sabe abordar la situacién, y yo pienso... si la he abordado yo
perfectamente que soy la magnificada digo yo que... ;por qué te da miedo hablar conmigo?
Da igual, yo soy la misma persona”

U16: “En los primeros afos a raiz de la lesién quizas cambié un poco mi red social, es dificil
decirlo con rotundidad porque tampoco sabes cémo hubiera sido sin la lesién, pero si que
algun cambio hubo al principio de todo.”

Los cambios en la red social también pueden verse influidos por una
disminucién en el &rea de productividad y de ocio de los informantes, o bien,
como consecuencia de factores emocionales.

US: “Antes de la lesion tu vas a tu trabajo, haces la vida social por el pueblo, coges el coche,

te vas de compras... llevas una vida muy distinta.”

U7: “Hacer planes con un lesionado medular es complicado, porque yo por las noches estoy
cansada y mas dolorida, y lo de quedar para cenar me sienta peor... o ir a un sitio que no
esta adaptado y yo no pueda entrar y claro... la gente al principio hace un plan contigo, pero
luego siguen haciendo su vida, entonces tu eres la del plan de bueno, una vez cada x

meses.”

U12: “Si que es verdad que yo me volvi asi un poco mas... de ir a mi aire, ya no tanto de
pandilla como era antes, sino que intento pues eso, organizarme yo la vida y luego si me

gueda tiempo pues estan las amigas, es como que cambie un poco el orden de prioridades.”
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4.4RECURSOS ECONOMICOS

El nivel de ingresos fue calificado como bajo, bajo-medio, medio, medio-
alto o alto por los propios participantes y en todos los niveles hay
participantes que perciben algun tipo de prestacion econdmica motivada

por su lesién.

En esta categoria se analiza la asociacion entre la situacion econémica y
la participacién en ocupaciones y calidad de vida de los participantes. Las
opiniones de todos los participantes coinciden en que las personas con
mayores recursos econémicos tienen mas oportunidades de participar en
diversas ocupaciones, mientras que las personas con un nivel bajo de

ingresos se encuentran con limitaciones para el desempefio ocupacional.

Independientemente del nivel econdmico de los informantes, los recursos
econémicos son identificados como un factor determinante en el

desempeiio ocupacional por todos ellos.

Ul: “Pienso que hay gente que tiene mas dinero o menos dinero y creo que la parte
econdmica influye mucho en realizar una actividad, por ejemplo, hay ciertos aparatos que
suponen mucho dinero y si no estds econdmicamente bien no puedes comprarte ese
aparato, es imposible, entonces si que hay que mirar la parte econémica y saber lo que es

mas importante para ti”

U3: “Todo lo que requiere la lesion es caro. Creo que hay gente que no puede hacer muchas

cosas por eso.”

U16: “El tema economico influye mucho, muchisimo... (...) necesitas tener dinero para
comprar algo que cuesta entre 3000 y 5000 euros, no es lo mismo ir a hacer la compra con

un handbike que tener que ir dandole con la silla, entonces los ingresos si que influyen.”

Los participantes manifestaron la necesidad de disponer de un buen nivel
econdémico para realizar desplazamientos de forma independiente, para
disfrutar de ocupaciones de ocio y tiempo libre o poder realizar viajes en
unas buenas condiciones, en definitiva, un buen nivel econémico para
facilitar una mejor calidad de vida con una participacion en actividades
adaptadas a sus necesidades sin la limitacion que supone la asequibilidad

de las mismas.
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U14: “Cuando te mueves en silla siempre necesitas algo mas, por ejemplo, te vas a comprar
un coche, y necesitas adaptar ese coche. Cuando viajas siempre tienes que ir a un hotel de
un poquito de nivel para que esté adaptado, hay muchas cosas que siempre tienes que
gastarte algo mas para asegurarte de la movilidad y de que esté adaptado. Siempre va a ser
un gasto a mayores, y una persona que no tenga ingreso y tal, pues claro, no puede ni viajar

ni hacer nada.”

U16: “Quizas en los hoteles es peor, sobre todo porque ahi se nota mucho que, si quieres ir

a un hotel accesible, volvemos al tema del dinero, tienes que ir a un hotel mas caro.”

U2: “He pensado en volver a conducir (...) pero ya comprar el coche y adaptarlo y todo eso,

tiene que ser mucho dinero, me refiero, las adaptaciones sabe Dios lo que costaria eso”

U13: “Por ejemplo para ir a esquiar, si no tienes dinero para comprar la silla, hay
asociaciones, pero para ir una vez... a mi me gusta ir a esquiar con mis amigos, entonces

tengo que comprarme una silla de esqui, y eso vale dinero, vale mucho dinero.”

U12: “El que tiene dinero puede gastar, el que no, no. Yo si fuera a esquiar pues igual
alquilaba, aunque no todos los sitios tienen el material adaptado.”

PRESTACIONES ECONOMICAS

Las prestaciones economicas a las que se refieren los participantes son
pensiones no contributivas motivadas por su lesién y de forma puntual, la

prestacion facilitada por un seguro de salud.

Segun reflejaron los informantes, las prestaciones econdmicas percibidas
por las personas con lesion medular en muchos casos, son muy inferiores
a la carga econémica que suponen la adquisicion de productos de apoyo y

las modificaciones necesarias para facilitar su desempefio.

A aquellos que perciben algun tipo de prestacion, 9 de los 18 participantes,
se les pregunté qué supone para ellos y si la consideraban proporcional

con los gastos derivados de la lesion.

Los informantes que indican que la aportacion de esa ayuda es
proporcional con los gastos que conlleva la lesion, reconocen que son una

excepcion dentro del colectivo.
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Ul: “Gracias a esa ayuda puedo tener todo lo que necesito y hay gente que a lo mejor no
tiene mucho dinero ni nada y no tienen tantos recursos”
“Puede ser que la ayuda sea proporcional con mis necesidades, pero creo que hay gente en

mi situacién que no tiene tantos recursos ni ayudas econémicas para salir adelante”

U7: “En mi caso no me puedo quejar, si que es proporcional pero no es la norma, soy una de

las pocas excepciones”

U8: “Es una gran ayuda, porque si no lo hubiera pasado mal. Si es proporcional en mi caso,

porque no he necesitado ni silla ni nada, solo me he pagado tratamientos”

U18: “Para mi situacion en este momento, me dan el 100% para todo lo que me acarrea la

dependencia, no tengo que pagar nada de mi bolsillo”

Sin embargo, para otros participantes, la ayuda no cubre todas las
necesidades y en todos los casos ponen de manifiesto el elevado coste que
suponen las adaptaciones, modificaciones y productos de apoyo.

Ull: “Lo de proporcional... bueno, digamos que todo lo que gira alrededor nuestro es

carisimo, la silla mismo que llevo vale casi 4000 euros, la bici que me he comprado casi

5000... es una verglienza, vale mucho dinero todo lo que nos rodea”

U15: “Hombre, no es proporcional, las ayudas que te dan no te llegan ni para empezar. Una

persona con una pensioén un poco baja que tenga otro tipo de lesion no le da para nada.”

U9: “Pienso que no es proporcional con los gastos porque tuve que gastar bastante dinero

para adaptar mi casa y conseguir todo el material...”

U10: “No es del todo proporcional con lo que han supuesto las modificaciones en mi vida,
porgue he tenido que cambiar de coche, acondicionar la casa, una silla de duchay etc. Y

eso légicamente no ha sido cubierto por ningun tipo de remuneracién econémica.”

Cuando los participantes no perciben una prestacion econémica, se les
pregunta si consideran que una prestacion seria un facilitador para el
desempeiio de sus ocupaciones. De nuevo, las respuestas reflejan que las
cuantias de estas dificilmente permitirian cubrir gastos.

US: “Yo si tuviera dinero es que haria una casa desde 0, si tuviera un piso grande lo

adaptaria a mi, pero es que lo econémico... no me va a sacar de la silla de ruedas, pero te

cambiaria la vida completamente.”

U4: “Me darian sobre 500 euros, basicamente nada... para lo que me hace falta”.

“Ess una ayuda, pero no es para nada proporcional”
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U6: “Pues bueno... si que ayuda claro, no sé si llega a 500 euros la ayuda y a lo largo de los
afios pues compensara, pero una silla te cuesta 3000 euros y si te la compras de golpe pues

obviamente no.”

MODIFICACIONES Y PRODUCTOS DE APOYO

La mayoria de los participantes (83,3%) ha tenido que realizar
modificaciones en la vivienda para poder desempefiar sus ocupaciones tras
el alta hospitalaria. A pesar de eso, el 60% ha manifestado que existen
limitaciones en el acceso a la vivienda y que en el interior siguen
encontrando dificultades para el desempefio ocupacional. So6lo el 40%
consideran que no tienen barreras en su domicilio.

US5: “No poder hacer las cosas que yo quiero hacer, como para abrir un cajon, me cuesta

mucho trabajo, o para abrir la puerta del armario también me cuesta mucho trabajo”

U7: “Para empezar mi casa la tengo bien adaptada pero el tema de la comunidad de vecinos

no depende de mi”

Todos aquellos participantes que no han tenido que realizar modificaciones
en el domicilio afirman que no tienen dificultades para realizar las
ocupaciones dentro del hogar. Estos casos Unicamente se corresponden

con informantes con una paraplejia.

Por otra parte, la totalidad de los informantes ha tenido que adquirir
productos de apoyo para el desempefio de sus ocupaciones. En la figura 1
se muestra la utilizacion de los productos de apoyo en funcion de las areas
ocupacionales. Los participantes utilizan productos de apoyo para el
desemperio de tres areas ocupacionales: Actividades Basicas de la Vida
Diaria (ABVD), Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD) y Ocio
y Tiempo Libre. La mayoria de los productos de apoyo que utilizan los
participantes estan destinados al desempefio de las Actividades Basicas
de la Vida Diaria (57,1%), seguido de las Actividades Instrumentales de la
Vida Diaria (28,6%). Por ultimo, el 14,3% de los productos de apoyo
adquiridos ha sido para la realizacion de actividades de Ocio y Tiempo libre.
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AREAS DE OCUPACION

Figura 1. Areas de ocupacion a las que van destinadas los productos de apoyo y

ayudas técnicas.

Partiendo de la utilizacion de los productos de apoyo que reportan los
informantes, se ha establecido una clasificacion de las ocupaciones
pertenecientes a cada area segun establece el Marco de Trabajo para la

Practica de Terapia Ocupacional (10).

ALIMENTACION 11,11 %

MOVILIDAD FUNCIONAL 27,77 %

ASEO E HIGIENE INODORO 33,33 %

BANARSE/DUCHARSE 44,44 %

GESTION DEL HOGAR 11,11 %

MOVILIDAD EN LA COMUNIDAD 72,22 %

OCIO Y TIEMPO LIBRE 271,77 %

Figura 2. Ocupaciones segun el Marco de Trabajo a las que van destinadas los

productos de apoyo y las ayudas técnicas.
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Durante la entrevista, se pidié a los informantes que indicasen qué ha
supuesto la adquisicion de los productos de apoyo y las modificaciones

realizadas como facilitadores del desempefio.

En las respuestas de los participantes surge de nuevo el problema del
elevado coste de los productos de apoyo. Se refleja también una sensacion
de culpabilidad por el gran desembolso que suponen y las consecuencias
psicoldgicas que conlleva el cambio del entorno fisico.

U7: “En términos econdémicos desde luego un dispense importante, ya te digo que yo soy

afortunada, pero todo el material de ortopedia es carisimo y para mucha gente muy poco

accesible”

U17: “Pues una pasta, una pasta que no te dan las subvenciones.”

U4: “Mucho dinero, me siento como culpable por haber tenido que gastar tanto dinero”

U5: “Estas reformas suponen un gasto y... a parte de un gasto... me afecté bastante
psicolégicamente. Es que yo llego a mi casa y no esta mi casa como yo la tendria, de bonita,

de limpia, de todo.”

Los informantes también mencionan aspectos positivos entre los que
destaca la autonomia que suponen todas las modificaciones y los

productos de apoyo.

U6: “Mucha autonomia, un desembolso terrible, muchas ayudas, pero...mucha autonomia”

“Luego para mi dia a dia me da la vida, sin ellas supondria la dependencia total”

U9: “Para mi fue una ayuda genial para poder ser mas independiente, pero para mi familia

gastos de dinero obviamente”

U15: A nivel econémico pues un gasto importante, porque no tienes ayudas para poder
ponerlas, entonces evidentemente un gasto. Mas bien lo principal fue el econémico, después
para mi genial, son ayudas que me dan muchisima autonomia y psicolégicamente también

te influye.”

U1: Estoy contenta con la reforma de la casa, sino hubiera sido un lio (...) Esta muy bien

tener un sitio preparado para ti”
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4. 5FACTORES EMOCIONALES

La situacion psicoldgica y emocional de los informantes de este estudio fue
identificada como una barrera para la participacion en la comunidad,
aunque en muchos casos la adaptacién a la nueva situacion se afronta con

autoaceptacion y crecimiento personal.

Algunos patrticipantes describieron una perspectiva negativa con factores
que actuan como barreras para el desempefio, como falta de autoconfianza
en relacion con su nueva identidad o la preocupacién sobre como afrontar
la nueva situacion.
U1: “A veces si que me he sentido... pues que no te encuentras excesivamente preparada
para hacer una actividad y entonces no lo puedes hacer, también depende un poco de tu
forma fisica y pienso que depende de la también de seguridad de cada persona”

“Yo hay cosas que personalmente no me atrevo y no me siento preparada, pero creo que

otra gente si y lo hace”

U5: “Es que yo en un futuro no me veo capaz de volver a trabajar, igual en una asociacién
haciendo un voluntariado o algo asi, pero ponerme a... por ejemplo... algin trabajillo por ahi

no. No me siento capaz de eso, me siento insegura.”

U18: “A mi cuando el médico me dijo que tenia que dejar de trabajar y dejarlo todo... eso lo

llevas mal, de hecho, estuve yendo a un psiquiatra y a un psicélogo.”

La perspectiva negativa en lo relativo a factores emocionales también se
ve reflejada en la resignacion y el miedo ante la nueva situacion,
provocando cambios en el estado de animo y en algunos casos, buscando
mecanismos de evasion como periodos prolongados de suefio o ayuda
externa a la red social.
U5: “Y... por mucho que te digan tienes que vivir de otra manera, yo no acepto vivir de esta
manera, que ahora tengo que ir aceptando vivir de esta manera, que es otra manera de vivir,
pero yo no lo acepto... no me gusta 'y no la quiero. Que tengo que vivir asi si, pero que la

acepte y que la quiera o que diga bueno... no... no me gusta, ni la quiero, ni me siento

cémoda, ni realizada ni nada, me siento atrapada.”

U10: “Con el tema de la lesion medular como que me niego un poco a aceptar la realidad
que me ha tocado vivir y uso las siestas y el suefio muy prolongado para evadirme, entonces

suelo dormir siestas de 3h, que es una barbaridad, como cuando estaba en el hospital.”
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“Para mi supuso un bajon en el estado de animo esta situacién... animicamente me

encuentro peor que antes.”

U18: “A ver, que yo lo llevaba... pero veia que se me podia poner dificil la cosa y antes de

que se pusiera mas dificil, con el apoyo de mi mujer, decidi ir para que me ayudaran.”

En este estudio también hay informantes que mantienen una actitud
positiva y de confianza en si mismo, pudiendo considerarse este aspecto
como un facilitador para aceptar todos los cambios que ha supuesto la

lesion en sus areas ocupacionales y para ser conscientes de sus fortalezas

personales.

U13: “A veces hay barreras que te pones ti mismo, pero en cuanto te quitas esas barreras...

lo veo més por lo que tu demuestres lo que vales.”

U11: “Digamos que tu independencia se ve muy restringida al principio entonces esos
primeros meses son los mas complicados, después en el centro de rehabilitaciéon ya pude ir
viendo cémo me iba espabilando y la verdad que lo acepté muy rapido y nada, no tardé ni un

afio y ya me fui a vivir solo.”

La perspectiva positiva de los participantes también se refleja cuando
manifiestan que su nueva situacién es una oportunidad para valorar la
importancia de las actividades cotidianas que llevan a cabo y la

participacion en ocupaciones significativas, enfocandose en los aspectos
positivos de la vida.

U7: “Te das cuenta de las cosas importantes de la vida, disfrutar de lo que tienes, intentas

no agobiarte con cosas que no tienen importancia...”

U6: “Durante un tiempo si que estuve un poco frustrada, pero, a dia de hoy con todo lo que
me pasado, creo que mi vida si que ha cambiado, pero no sé si a mejor o a peor (...) Ahora
mismo estoy bastante contenta con mi vida...con el tiempo aprendes a ponerlo un poco en
valor... bueno vale estoy en silla, pero tengo un montén de cosas positivas, soy autbnoma,

muevo los brazos, puedo hacer 8 mil cosas.”

U17: “Cuando te ves encerrado en un hospital, la impotencia de no poder moverte, no ver
ninguna reaccion (...) fue ahi cuando piensas, a partir de ahora tengo que centrarme en ser
el mejor en lo que pueda ser y tener una actitud positiva porque eso me ayudara a disfrutar

con mayor calidad de vida del tiempo que me quede.”
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CAMBIOS Y EXPECTATIVAS DE VIDA

Todos los participantes reflejaron los cambios que ocurrieron en el proceso
de reinsercion en la comunidad tras la lesion medular y como influyé la
misma en diferentes aspectos de sus vidas. A pesar de que las
percepciones son diferentes, el impacto que tiene la lesion medular en los
roles y las areas ocupacionales fue una idea destacada por todos los
informantes.

U14: “La vida cambia, cambia todo, la forma de relacionarte con la gente, la forma de vivir,

de viajar, cambia todo. Tienes que adaptarte a todo.”

U3: “Ha cambiado mucho en todo, en general, en mi dia a dia”

U18: “Te cambia la vida al 100%, de poder hacer todo a tener que adaptarte a lo que puedas

hacer. Aunque podemos hacer muchas cosas, son cosas adaptadas a nuestra lesién.”

Varios participantes experimentaron cambios en la forma de apreciar la vida como
consecuencia de la lesibn medular. El afrontar su nueva situacion provoco
cambios en la percepcion de si mismos, en las relaciones interpersonales y en
general, en su filosofia de vida.

U10: “Mi lesibn me ha cambiado radicalmente mi forma de ver la vida, me ha ensefiado lo

fragiles que somos, que... una chorrada asi te puede dejar en silla de ruedas, incluso con un
poco peor suerte matarte”

U7: “En general estoy mas tranquila, valoras mucho mas las cosas, las disfrutas mas, eso ha

ganado, como valoras a la gente, todo lo bueno que tienes y como relativizas lo malo”

U17: “Claramente me cambié la vida, el notar la frustracion, ahi di un cambio muy grande,

enfoqué la vida de otra manera.”

Algunos participantes hacen referencia a la vivencia de diferentes fases a lo largo

del proceso de adaptacion psicoldgica tras el alta hospitalaria.

U2: “Al principio bueno, estuve un par de afios bastante mal, ahora lo he superado bastante
bien. Ahora estoy... bueno, tengo lo que tengo, pero no estoy todo el dia pensando en lo que

tengo, hago la vida dentro de lo que puedo, la vida normal.”

U5: “Lo asumes cuando va pasando el tiempo y vas viendo... al principio todo son cuidados,
pero cuando sales del hospital y te das con la vida de cara es cuando te das cuenta de

que... joder... que paso aqui”
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La asimilacién de la pérdida de los roles anteriores y la sustitucién por unos nuevos
que proporcionen un significado o propésito similar, han sido otros aspectos
identificados en las respuestas de los encuestados sobre cambios y expectativas

de vida.

U8: “Me ha limitado muchas cosas, para empezar el trabajo, eso sobre todo, yo el trabajo

que hacia ya no lo puedo hacer y lo dejé”

U11: “Ha influido sobre todo en el aspecto laboral, yo estaba estudiando un grado superior
de electricidad y electrotecnia y claro, tuve que girar completamente, me decante por

psicologa, me saque la carrera y bueno, ahora estoy de residente”

4.60CIO Y TIEMPO LIBRE

El Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional define las
ocupaciones de ocio y tiempo libre como “una actividad no obligatoria que
esta intrinsecamente motivada y en la cual se participa en un tiempo
discrecional o libre, es decir, un tiempo no comprometido con ocupaciones

tales como el trabajo, cuidado propio o dormir” (10).

La lesion medular determin6é modificaciones en la participacion ocupacional
de los informantes en las actividades de ocio y tiempo libre. Estos cambios
son consecuencia de una combinacion de factores: econdémicos,

ambientales, sociales y por su condicion fisica.

Por la respuesta de algunos informantes se infiere que su idea inicial fue
continuar aquellas actividades significativas que venian desempefiando
con anterioridad a la lesion y ello les reporta beneficios adicionales en su
desempeiio que influyen en otros aspectos de su vida.

Ull: “He seguido haciendo socialmente lo que hacia antes, luego es un tema de

actividades, pues claro que hay muchas que no puedo hacer, pero muchas otras que si”

U15: “Después yo es que intenté hacer lo maximo posible por seguir igual, me gustaba viajar
e intentamos seguir viajando, a mi que me gustaba el deporte, evidentemente no puedo

hacer lo mismo que hacia antes, pero intenté hacer otras cosas que si pudiera realizar.”

U9: “No ha cambiado mi vida haciendo actividades o acciones que si que puedo hacer, de

otra forma diferente, adaptandolas o como sea, pero puedo seguir haciéndolas”
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“Para mi el hacer deporte es muy importante, me distrae... el hecho de estar activo y aparte
la natacion me sirve para relajar los masculos y para el organismo en si yo creo que es

bueno”

U7: “Te obliga a salir de casa, que hagas un poco de vida social y no pierdes habilidades. Yo
con el tema de la carrera era todo el dia mete silla-saca silla, sondarte sola en el bafio,
cambiar de edificio, subir un pequerio escalén... Te hace salir de casa, pero también te

mantiene ocupada... “

Hay participantes que sefialan cambios en el desempefio de las actividades
de ocio y tiempo libre y el significado que tienen para ellos. Algunos las han
adaptado a su nueva condicidn fisica para poder participar en las mismas
gue realizaban con anterioridad a la lesion, mientras que otros acaban
dando un giro importante en el tipo de actividad desempefiada hasta el
momento de la lesion.

U13: “Actividades que hacia antes pues légicamente ahora no puedes hacerlas de la misma

manera, 0 sea, hinguna, todas las tienes que adaptar, y no todas se pueden equipar.
Entonces las que puedes hacer las tienes que adaptar, y no son iguales la gran mayoria, o
sea, no es lo mismo, el esqui adaptado que esquiar sin la silla, es muy parecido, pero no es

lo mismo, o por ejemplo el que hace surf, no es lo mismo tampoco, y tienes ya no solo

limitaciones, sino que las sensaciones son diferentes.”

U18: “A ver, por ejemplo, a mi me gustaba mucho andar en bici, ahora hay las handbikes
estas, pero no es lo mismo, igual que la moto... actividades que con la lesién ya sabia que

no podria hacer mas.”

Como ya se menciond al abordar la categoria de recursos econdémicos, la
disponibilidad de recursos y la situacién econdémica son claros factores
determinantes en la percepcién de barreras para las actividades de ocio. El
coste de los productos de apoyo y su asequibilidad para desempeniar

diferentes actividades es la barrera mas mencionada.

En general, los participantes que tienen niveles econémicos mas altos
sefialan menos barreras en las actividades de ocio y describen un mayor
desemperio de actividad fisica que aquellos que tenian niveles econdmicos

mas bajos.
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Ull: “Ver que puedes hacer muchas cosas estando asi, me he ido a esquiar, también he
buceado, he saltado en parapente... basicamente lo que te puede suponer es el tema

economico”

U13: “Es que el material es carisimo, y siempre va a ser mas caro para mi cualquier viaje.
Yo si viajo tengo que seleccionar hoteles que estén perfectamente adaptados, y no todos
estan adaptados. Y cuantas mas estrellas tienen los hoteles mas adaptados estan, en eso...
si no tienes dinero para poder pagar esas ayudas técnicas o esas accesibilidades, lo tienes

mas dificil...”

U17: “Para jugar al baloncesto me tuve que comprar una silla yo, para jugar al tenis me tuve
que comprar una silla yo y todo eso... ;te dan ayudas? Si, ;para comprar realmente

material? pf... te ayudan algo... pero considero que el factor econémico es muy importante.”

La escasez de recursos para cubrir las necesidades de ocio y tiempo libre
fue un aspecto destacado por algunos informantes. Se menciona la falta de
informacion sobre el desempefio de actividades dentro de esta éarea
ocupacional y lo satisfactorio que resultaria la disponibilidad de recursos
gue cubran las necesidades. Se observan diferencias en funcién del area
geografica de los participantes con la satisfaccién en lo referente a la
disponibilidad de unos recursos que cubran sus necesidades, ya que no
hubo ninguna mencién por parte de los informantes de la Comunidad
Auténoma de Madrid, mientras que todos los que hacian referencia a esta
restriccion pertenecian a la Comunidad Autonoma de Galicia.

U4: “Es muy dificil en el aspecto de saber a donde ir por informacion, si quisiera hacer un
deporte donde hacerlo.”

U9: “Algun deporte mas pues podria realizar, pero la verdad es que en mi ciudad no hay

mucho acerca de deporte adaptado.”

U12: “Yo tengo preguntado y me tienen dicho que no hay mucha demanda, y como no hay

mucha demanda... pues no es rentable, y como eso hay muchas cosas mas”

U15: “Lo que pasa que bueno, también influye dependiendo de donde vivas, porque en

algun sitio puedes hacer actividades que en otros no, porque no hay los mismos medios.”

“Vas a un gimnasio donde hay dos personas con silla de ruedas y no van a poner a un
monitor para dos personas, por ejemplo. Pero es que a lo mejor si hubiera una persona
especializada pues se apuntaria mas gente para poder realizar esa actividad, pero al final es
lo de siempre, la ley del mas fuerte y la demanda y al final a veces es mas tema econémico

que otra cosa.”
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El andlisis mostré que para algunos de los informantes las limitaciones en
el desempeiio de las actividades de ocio se presentaban por la condicion
fisica que supone la lesion, sin encontrar diferencias destacables en cuanto
al nivel y tipo de lesion.

U11: “Yo creo que lo que mas influye es mi condicion fisica y bueno, si que ha habido

alguna vez que no pude participar, es mas factor mio y tengo que aceptar que hay algunas

cosas que no las puedo hacer”

U7: “La lesion te limita mucho, quedar con gente e ir al bafo... porque para tiir al bafio es
una cosa que ni te planteas, pero claro, yo me lo tengo que plantear, yo me tengo que
sondar, ademas como no tengo sensibilidad voy por horas, es ademas buscar un sitio,

dedicar un tiempo...”

U8: “No puedo hacer cosas muy aerdébicas ni que requieran mucha fuerza, pero como ya se

lo que puedo hacer y lo que no me limito a eso”

US: “Me mantiene motivada relacionarme con la gente, ir a los cursos, ir a manualidades

también me gusta, pero ya no puedo hacer muchas mas cosas”

Para otros, las restricciones vienen dadas por la interaccién entre el entorno

fisico y social que actlia como barrera y dificulta su participacion.

U17: Alguna vez de ir a algun evento ya pienso... paso... hay 4 escaleras y me dicen que
no me preocupe que me suben, pero yo no quiero que me suban como un barril de cervezas
y tener que estar pendiente para marcharme cuando ti puedas ayudarme, esas cosas si que

restringen.”

U6: “El cine por ejemplo soy muy selectiva, porque hay muy pocas salas donde no te
pongan en primera fila para ver una pelicula, porque acabas con el cuello...porque vale te

dicen si esta adaptado, pero ponerte en primera fila para mi eso no esta adaptado”

U13: Lo Unico en el ocio de ir a tomar un café, por ejemplo, que tampoco puedes ir a
cualquier cafeteria, y menos solo, la barrera es mas a nivel de infraestructuras que de otra

cosa.”

U12: “Me gustaba mucho hacer deporte al aire libre, irme por ahi al monte, este tipo de
cosas... todavia me dan mucha rabia, porque bueno las playas son inaccesibles la mayoria,

y me gusta mucho bafiarme en el mar, y lo hago, pero me cuesta un rifion llegar al mar”

U14: “Tu cuando estas en casa te tienes que plantear a donde vas a ir, si puedes ir y tienes
que elegir bien los sitios antes de ir para saber si hay barreras, si tiene escaleras, porque a
veces un simple escaldn te puede prohibir la entrada, ir a un restaurante, ir a un bar, quedar

con alguien...”
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4.7MOVILIDAD EN LA COMUNIDAD

La movilidad en la comunidad influye a la hora de participar y desempefiar

ocupaciones en todas las areas vitales de las personas.

La inaccesibilidad del transporte publico y los desafios que supone la utilizacién
de un vehiculo privado fueron aspectos mencionados por los encuestados como
una barrera comun a la que se enfrentan. Las aportaciones de los informantes en
esta categoria se pueden dividir en dos subtemas: transporte publico y vehiculo

privado.

TRANSPORTE PUBLICO

Los participantes manifestaron una insatisfaccion generalizada en cuanto a
los servicios de transporte publico. El disefio de las instalaciones y
vehiculos de transporte publico, asi como la accesibilidad fueron los

problemas mas notables que experimentaron los participantes.

Las barreras arquitectonicas presentes en los medios de transporte publico
que dificultan el acceso y la incorrecta adaptacién para personas con
movilidad reducida fueron identificadas como limitaciones para la utilizacion
de estos servicios.

U6: “El coger transporte publico, por ejemplo, la RENFE me seria imposible porque no esta

bien adaptada, aunque pone que esta adaptada, hay un escalén para subir o sea... es

imposible”

U7: “Mi metro en casa no tiene ascensor, con lo cual ya no puedo coger el metro en casa y
los autobuses tienen una plaza, ahora creo que los hay con dos... pero si hay un carrito de

un nifio ta ya no puedes entrar.”

U14: “No utilizo transporte publico, salvo aviones cuando viajo, el resto no porque los
transportes salvo los pocos que estan adaptados, que cada vez hay mas, suelen ser un

problema.”

U16: “RENFE sin ir mas lejos, yo tengo que ir media hora antes al tren, es decir, paso mas
tiempo en la estacion que el que voy a pasar en el tren, cuando se podria hacer un andén
con una zona elevada, que por arriba tienes que venderlo como que no es solo para mi, que

es para todos... todos prefieren no subir dos escaleras para entrar en el tren.”
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La incomodidad en el uso del transporte publico y algunos comportamientos
inadecuados de la sociedad se suman a las barreras que identificaron los
participantes para participar plenamente en la movilidad en la comunidad
empleando este servicio.

U13: “Hay determinados transportes que estan adaptados, avion, tren, autobus... hay

algunos que podrian mejorar, sobre todo el avién que es muy incémodo, aunque esta

facilitado, pero es incébmodo”

U7: “Hay conductores que si el autobus esta muy lleno tampoco te dejan pasar porque

molestas”

U15: “El problema del transporte urbano, entre los horarios y que a veces en las paradas del
autobus tienes algun coche aparcado que dificulta al autobUs acercarse a la acera para
poner la rampa, aunque eso no sea problema del transporte, sino de los comportamientos de

los demas.”

VEHICULO PRIVADO

Entre los participantes de este estudio el transporte con vehiculos privados
resultd ser mayoritariamente preferido al transporte publico. La mayoria de
los encuestados conducen actualmente, representa una ocupacion
significativa para todos ellos y consideran que favorece su nivel de

independencia.

Una vez revisado el perfil de los participantes que tienen vehiculo propio
adaptado, se pone de manifiesto que la mayoria de ellos estan incluidos en
los niveles medio-alto y alto de recursos econémicos.

U11: “Sitengo carnet, fue de las primeras cosas que hice al estar asi porque es otra cosa
que te da mucha independencia.”

U12: “Si, conduzco, y menos mal. A mi me da mogollén de libertad y te da mogollén de

independencia, es lo que mas independencia me da de lo que me rodea”

U14: “Yo creo que una persona que necesite cumplir unos horarios, o estar en una zona a
una determinada hora, una persona en silla de ruedas sin un vehiculo propio no puede

cumplirlo.”

U15: “El desplazamiento por ejemplo si no tienes la facilidad de tener un coche adaptado, el

ir sola si que es una barrera.”
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A aquellos participantes que no conducian se les preguntd si les gustaria
conducir o retomar esta ocupacion y se pidié que indicasen la principal
barrera para no hacerlo. Segun las respuestas que proporcionaron, la
principal barrera que les impide el desempefio era la condicion fisica

condicionada por la lesion medular.

U4: “Me dijeron que con mi lesién no podria hacerlo”

U5: “Tengo una mano buena, pero no tengo buen control de tronco”

U10: “Actualmente no conduzco porque ni siquiera soy capaz de pasarme completamente
solo al coche, de entrar si, pero de salir no y tampoco me ensefiaron a hacer eso en el

hospital”

Las limitaciones de las plazas de aparcamiento destinadas a las personas
con movilidad reducida y los problemas con el acceso a esos espacios
afectan en la capacidad de participar en esta ocupacion. También se
destaca la necesidad de mas plazas de aparcamiento reservadas y la falta
de empatia del resto de ciudadanos en lo referente a una utilizacion
inadecuada de estas plazas.

U7: “Lo malo del coche segun a que sitios vas pues... donde aparcas, como sales del coche

y luego tienes sitios para minusvalidos en los que dices vale, dejo el coche ahora como
salgo porgue no tengo espacio para abrir la puerta y sacar la silla o si que puedo salir, pero

tengo que ir por la calzada a ver donde puedo subirme a la acera, no se tienen en cuenta

esas cosas”

U10: “Me parece esencial que haya bien distribuidas por la ciudad plazas de minusvalidos,

dejando el debido espacio para poder entrar y salir del coche”

U11: “Lo que es accesibilidad, plazas de aparcamiento y tal si que veo que tendria que
haber mas”

U15: “Existe una falta de solidaridad o de empatia en el tema de los aparcamientos, porque
hay gente que piensa que no se utilizan o que... me tiene pasado que gente utiliza la tarjeta

de otra persona, y en esos casos te estan perjudicando evidentemente.”

U17: “Las plazas de aparcamiento, yo me acuerdo hace afos, que si aparcabas en una
plaza de minusvalidos era una desgracia, hoy en dia todo el mundo tiene tarjeta y muy mal

utilizadas, pero claro, la conciencia de la gente...”
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4.8INCLUSION LABORAL

El regreso al trabajo fue un tema identificado por muchos de los
participantes como una ocupacion que influye en la calidad de vida de las
personas y es considerado como un elemento clave para la integracion
social que influye en la autonomia, la socializacién, los recursos

econdémicos y en la autoestima.

En las opiniones de los informantes sobre la reincorporacion a la vida
laboral se observé la apreciacion unanime de desigualdad de
oportunidades en el @mbito laboral. También se menciona que no dudan de
sus propias capacidades para desempefiar un puesto de trabajo, pero
observan rechazo y desconfianza.

U15: “Las barreras a nivel laboral dependen mucho de lo que te quieran facilitar el trabajo,

pero si que existen evidentemente.”

U18: “No tienes el mismo acceso a la vida laboral, yo consegui tener una vida estable

porque yo me busqué la vida.”

U4: “Una persona parapléjica puede realizar muchos trabajos perfectamente y estoy segura

de que como en otros colectivos se rechazan curriculums y cosas asi”

Ul14: “Yo creo que, si tu vas a una prueba de trabajo, por ejemplo, y va una persona en silla

y otra que no va en silla, creo que influye mucho a favor de la que no va en silla.”

U16: “Creo que el hecho de estar en silla te limita las opciones de encontrar trabajo o de
buscarte la vida. Hay un cierto estigma con respecto a la capacidad... uf tengo que adaptar

algo, ufy si después resulta que no va a rendir...”

Aquellos participantes que actualmente se encuentran en una situacioén de
desempleo manifestaron que el empleo, a tiempo parcial o completo, influye
positivamente en la satisfaccion con la vida y el bienestar.

US5: “Aunque fuera media jornada si que me gustaria, porque ya es un motivo para levantarte

de la cama, sino no tienes nada que te motive para salir de cama”

U12: “Yo si tuviera trabajo me sentiria mucho mas plena, una vez que acabas de estudiar, tu

mente ya te pide estar ocupada en otra cosa, y si no encuentras trabajo tu mente divaga y

divaga y bueno, te cuesta mas todo”
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Algunos de los informantes que estan trabajando expresaron sentirse
afortunados y muestran empatia hacia el colectivo que no ha logrado la
reinsercion laboral.

U6: “A nivel laboral yo he tenido suerte porque he encontrado un trabajo a distancia, pero la

realidad es que hay muchas barreras.”

U14: “Yo creo que hay barreras en cuanto a la vida laboral, yo muchas veces me sorprendo

a mi mismo de como mi jefe me deja trabajar a mi, sabes este tio sera capaz de hacer tal...”

Al mencionar las barreras que dificultan la reinsercion laboral, los
participantes sefialan barreras arquitectdnicas, actitudes sociales negativas

y las limitaciones derivadas de las condiciones fisicas y de salud.

Las barreras arquitectonicas, que limitan o impiden el acceso a

determinados puestos de trabajo y la movilidad que se requiere para el

desempeiio laboral se ponen de manifiesto en las siguientes afirmaciones.
U6: “Existe mucha dificultad de encontrar trabajo por las barreras arquitectonicas, y a lo

mejor muchas veces no te toman tan en serio como una persona sin discapacidad por el

hecho de las barreras.”

U12: “Hay otros sitios que fui a entrevistas y habia barreras en el edificio y ya nada...”

U13: “La vida laboral la tengo que centrar mas en un trabajo que pueda hacer, porque yo por

ejemplo no puedo ir a un sitio a vender algo donde haya escaleras”

U14: “Tengo facilidades a nivel de barreras arquitecténicas, en mi puesto de trabajo no
tengo ningln problema, los problemas son cuando tengo que ir a algun sitio y no esta

adaptado, cuando tengo que ir a cubrir alguna noticia.”

U16: “No puede ser que una persona en su puesto de trabajo no sea admitida porque una
de las puertas del bafio no sea suficientemente ancha, es dificil de controlar, pero esa

empresa debe esa puerta adaptada.”

Los participantes han identificado que las actitudes negativas por parte de
la sociedad son una barrera para la participacion en el ambito laboral que

limita las oportunidades en esta area.

U6: “Al final hay tantas personas aptas y que todas las ofertas de empleo son de

teleoperador o asi...qué pasa, ¢que solo servimos para coger el teléfono?”
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U12: “Trabajé el primer afio y a partir de ahi tarea imposible... entre que hay poco y el tema

de la silla aqui no acaba de verse... no se acaba de normalizar... es complicadisimo”

“Necesito trabajar y no encuentro, es un poco impotencia y sé que influye mucho el tema de
la silla pero que yo no puedo hacer nada, a no ser que la gente cambie y me vea de otra

forma.”

“Salgo de la entrevista diciendo jolin, no estuve mal... y voy una tras otra, tras otra, tras otra

y ninguna llega a buen puerto, entonces yo creo que es la silla, es que lo tengo claro.”

El efecto de las limitaciones fisicas y condiciones de salud también se ha
discutido como factores que contribuyen a la desigualdad de
oportunidades en la inclusion laboral.
U13: “Yo volaba en ultraligeros, y saqué la licencia y me la retiraron después por culpa de la
lesion, después demostrar que lo podia hacer, estar peleando y me la quitan por eso. Si,

sigue habiendo cosas que no puedes llegar a ellas, o sea tu puedes ser capaz, pero no te lo

permiten.”

U15: “Igualdad de oportunidades no hay, porque no podrias desarrollar el mismo trabajo una

persona con discapacidad que una sin, ni de la misma manera.”

U16: “Una persona en silla de ruedas no puede hacer las mismas actividades ni el mismo
trabajo que una persona que anda, esa limitacion es indudable, pero para trabajar en una
oficina no tengo ninguna discapacidad frente a una persona que llega de pie y se sienta en

una silla.”

U17: “Una persona que no tenga unos estudios o una profesion que pueda desarrollar
estando en silla lo tiene muy complicado. Los trabajos fisicos muchos no los podemos hacer,

y en las empresas prefieren a uno que pueda barrer a ponerte a prueba a ti.”
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4.90TRAS CONSIDERACIONES

Por ultimo, se analizaron las prioridades de los participantes mediante dos
cuestiones formuladas para que expresasen de manera general la principal
barrera que restringe al colectivo en la participacién de ocupaciones y su

prioridad de inversion para facilitar su desempefio ocupacional.

La figura 3 muestra como la mayoria de los informantes consideraron las
barreras arquitecténicas como la principal limitacion, en segundo lugar, las
barreras sociales o actitudes negativas y, situdndose en tercer lugar, los
recursos economicos.

PRINCIPALES BARRERAS QUE RESTRINGEN LA
PARTICIPACION EN ACTIVIDADES

BARRERAS ARQUITECTONICAS 61,11 %

BARRERAS SOCIALES 27,78 %

OTROS 11,11 %

RECURSOS ECONOMICOS 5,56 %

Figura 3. Principales barreras que restringen la participacion en la comunidad.

Algunos participantes indicaron que la principal barrera era la disponibilidad
de recursos para el colectivo y la burocracia, que se recogieron en la figura
3.

U15: “A veces, ya no depende solo de que no haya recursos, es que al ser pocas las

personas que consideran que las van a utilizar, poca demanda o que los servicios creen que

van a tener poca demanda.”

U16: “Considero que la gran barrera esta la burocracia, te da los derechos tedricamente para

poder participar, pero ella misma impide avanzar al sistema.”
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En lo referente las prioridades para facilitar el desempefio ocupacional,
menos de la mitad de los participantes (44,4%) consideran una prioridad
invertir en la accesibilidad del entorno fisico.

Ul: “Creo que una prioridad para invertir seria invertir un poco mas en las calles, porque

muchas de ellas no estan preparadas para la gente con silla de ruedas”

U10: “Yo creo que va siendo hora de que todas las calles de todas las ciudades estén

acondicionadas para gente en silla de ruedas, vamos... me parece esencial”

Ul1l: “Una adaptacion total de lo que seria la zona donde uno se pude mover, la calle, el
poder entrar y salir de los sitios sin tener que pedir ayuda, que haya los bafios adaptados
como la ley manda, no como uno hace y luego pone el cartelito de adaptado y de adaptado

no tiene nada.”

Otras ideas mencionadas por los informantes han sido la necesidad de
viviendas adaptadas asequibles, la accesibilidad en la movilidad en la

comunidad y el cumplimiento de la legislacion.

U9: “En mi caso... ahora tengo el bafio adaptado y la casa también de forma que puedo ser
independiente, pero hay personas que no lo pueden ser porque no tienen la casa adaptada,
a esas personas si que creo que lo primero de todo que se podria invertir el dinero seria en

”

eSso

U15: “Sobre todo en el mayor desarrollo para la movilidad de las personas con movilidad

reducida, una mejoria en cuanto a transporte, en cuanto a unos aparcamientos adecuados”

U16: “En el tema de las sanciones (...) cuando algo no se cumple, hay que sancionar, sea
en el mundo laboral, en las barreras, en el social... porque esta burocracia tan lenta que

hace que todo pase y se diluya... eso no puede ser.”
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5. DISCUSION

En este estudio se adoptdé un enfoque cualitativo para hacer una
aproximacion al cambio en el desempefio ocupacional de las personas con
una lesibn medular, tratando de comprender el impacto que tienen el
entorno y los recursos en la participacion. Para ello, se identifican factores
gue actuan como barrera y factores que facilitan el desempefio ocupacional

en la comunidad de las personas con lesién medular.

Un objetivo de la Terapia Ocupacional es permitir que las personas con una
disfuncién ocupacional participen en su entorno, por lo que un mayor
conocimiento sobre la interaccién de las barreras y facilitadores entre las
personas y su entorno puede facilitar el cumplimiento de esos objetivos. En
este trabajo los informantes expusieron como perciben su desempefio
ocupacional y los temas destacados, que fueron presentados en el
apartado de resultados, se presentan en esta discusion en relacion con la

literatura existente.

Los principales hallazgos del estudio muestran que las personas con lesion
medular se ven afectadas por una variedad de barreras para garantizar la
vida comunitaria. En el estudio emergen las barreras que suelen aparecer
mencionadas en la literatura, pero en el trabajo se refleja la percepcion de
algunas barreras como mas criticas que otras, aportando asi un mayor

conocimiento sobre las mismas.

Las barreras que los participantes reportaron como mas criticas por
restringir en mayor medida su participacibn comunitaria, fueron la
accesibilidad del entorno fisico y las barreras sociales, mientras que otras
barreras como la disponibilidad de recursos y la brecha existente entre la
legislacién y las personas con discapacidad se encuentran en segundo
plano. También es de destacar la informacion aportada por una parte de
los participantes que consideran haber alcanzado un nivel 6ptimo de apoyo
y facilitadores procedentes de diversas fuentes para satisfacer la mayoria

de sus necesidades y favorecer su participacion, obteniéndose asi una
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importante informacion de referencia sobre facilitadores que perciben las

personas con lesion medular.

Los resultados mostraron que la accesibilidad es la principal barrera que
restringe la participacion en la comunidad de las personas con lesion
medular. Esta idea es comparable con los hallazgos de otros estudios (20)
(34) (35) (36) (37) (38), que apoyan los resultados presentes de los
problemas de accesibilidad en lugares publicos y privados,
considerandolos un problema generalizado que dificulta la reintegracion y
participacion de las personas con lesion medular en la comunidad. Otro
resultado a destacar es la necesidad de planificacion previa al desempefio
de cualquier ocupacion. Esta idea también figura en otro estudio (40) donde
se confirma que para que las personas con lesidbn medular logren una
participacion en la comunidad, requerian una planificacién con antelacion
en relacién al acceso, utilizacion de inodoros y productos de apoyo para el
desempefio ocupacional. Todas las personas con lesién medular reciben el
impacto directo de la ausencia de accesibilidad, manifestando lo atil que
seria proveer de los facilitadores necesarios para su desempefo

ocupacional.

La accesibilidad es un derecho de las personas y como tal debe ser tratado,
y dejando a un lado su obligatoriedad, es un requisito indispensable para
que las personas puedan utilizar todos los recursos y servicios que ofrece
la comunidad. Los resultados muestran como idea destacada la presencia
de barreras arquitectonicas como una limitacién para la participacion de las
personas con lesion medular. Sin embargo, abordar la supresion de
barreras arquitectonicas no seria suficiente para lograr la accesibilidad, ya
que esta interpretacion es un planteamiento incompleto, porque la
accesibilidad va mas alla de la supresién de barreras arquitectonicas. Se
trata de un concepto que pretende promover la igualdad de oportunidades
de todas las personas en el ejercicio de sus derechos, teniendo como

beneficiarios a toda la ciudadania (19).
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En la actualidad se tiende a un modelo social de la discapacidad, del cual
emerge la idea de que las restricciones son de la propia sociedad en lugar
de la persona. Este modelo es la base que amplié la vision de que la
accesibilidad no consistia Unicamente en la supresion de barreras, sino en
disefiar sin ellas todos los entornos, procesos, bienes, productos, servicios,
objetos, instrumentos, dispositivos 0 herramientas para garantizar la

igualdad de oportunidades (19).

Los resultados del estudio en esta categoria se centran especialmente en
la ausencia de accesibilidad urbanistica, arquitectonica y del transporte,
esta Ultima se tratar4 en esta discusion mas adelante. Sin embargo, la
aplicacion de los conceptos de accesibilidad y disefio universal conllevaria
que cualquier persona pudiera acceder a una via o espacio publico,

integrarse en él e interrelacionarse con sus recursos (41).

Cabe destacar que en Espafia cada una de las Comunidades Autbnomas
dispone de un marco juridico regulador propio en cuanto a la accesibilidad,
y en el presente estudio, no se han encontrado diferencias en este aspecto

entre las dos Comunidades Auténomas a las que se refiere este trabajo.

En este estudio, a pesar de considerar como barrera principal la
accesibilidad, menos de la mitad de los participantes lo destaca como un
aspecto primordial para invertir en él. El motivo de esta opinion podria ser
gue en muchos casos consideran que tienen un suficiente nivel de apoyo y

facilitadores.

Concordando con los hallazgos de otros estudios, los resultados de este
trabajo también revelaron la importancia que tiene la sociedad y el papel
gue desempefia la red social de las personas con lesion medular. En este
estudio se identificé el apoyo social, especialmente el que esta vinculado a
la familia como principal fuente de apoyo, como un facilitador importante
para el desempefio ocupacional y la participacibn comunitaria en los

participantes.
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En la literatura consultada se resalta el impacto de la actitud de la sociedad
en la reintegraciéon comunitaria de las personas con discapacidad (20) (42)
(43). De manera similar a los resultados obtenidos en este trabajo, otros
estudios han demostrado la existencia en la sociedad de actitudes sociales
negativas hacia las personas con lesion medular (20) (36) (44). Se ha
llegado a considerar por los resultados de este trabajo, que esta actitud
emerge de la sociedad al centrarse en las limitaciones que experimentan
las personas con diversidad funcional y no en sus habilidades, potenciando
el estigma de la discapacidad (20). Siguiendo las teorias recogidas por
otros autores, esta actitud negativa y discriminatoria de la sociedad puede
darse por las politicas elaboradas durante los afios 80 y 90, entre ellas,
cuando la accesibilidad se reducia a la supresibn de barreras
arquitectonicas, que fomentaron una vision de las personas con
discapacidad como un colectivo vulnerable y diferenciado, reforzando la
vision de exclusion y respaldando la hipétesis de un aumento en las

generaciones mas mayores que en las actuales (45).

Dentro de esta categoria, se abordaron los cambios que emergen en la red
social tras la lesion medular, observando que hay dos tendencias opuestas,
pues la red social puede mantenerse o cambiar por completo. Algunos
participantes expresaron los cambios que experimentaron en su red social
y la falta de apoyo que percibieron, especialmente en la primera fase de
reintegracion comunitaria. Esta idea es respaldada por algunos estudios
(23) (40) (46). Sin embargo, los otros participantes que no percibieron
cambios en su red social destacaron el apoyo que ha supuesto en todo el

proceso.

El apoyo social también esta relacionado con las fortalezas disponibles y
los recursos internos de las personas con lesion medular (47). Este
hallazgo es similar a otros estudios que identifican el apoyo social como
facilitador para lograr la reintegracion en la comunidad (34) (48) (49) (50) y
como el factor clave mas crucial que afecta directamente a la participacion
comunitaria (17). Estos resultados refuerzan las conclusiones de otros

estudios (23) (48) (50), donde consideran que la red social debe patrticipar

58



_ La voz de las personas que han sufrido una lesion medular: aproximacion al cambio en el desempefio ocupacional

en el proceso de rehabilitacion y en la facilitacion de actividades sociales y

comunitarias lo antes posible.

En este estudio se identific6 de forma clara el papel desempefiado por el
apoyo de pares dentro de ese soporte social necesario como facilitador del
cambio del desempefio ocupacional para las personas con lesion medular.
Esto es consistente con otros estudios (17) (47) (49) que han encontrado
evidencia de que el apoyo de pares en personas con lesién medular es
importante en la promocion de la participacion y la satisfaccion con la vida
(51).

Otro resultado de este estudio muestra la influencia de los recursos
econdémicos en la restriccion de la participacion ocupacional. Se pone de
manifiesto de una forma clara la importancia del nivel de ingresos
econdmicos en la percepcion o no de limitaciones a la hora de desempeiiar
sus actividades. Estos resultados son comparables a los reportados en
otros estudios que identificaron los recursos econémicos como un factor
clave para la participacion comunitaria (20) (25) (34) (48) (52) (53) (54) (55).
La idea de que las personas con recursos econdmicos elevados tienen mas
probabilidades de satisfacer sus necesidades y adquirir una mayor calidad
de vida se ha confirmado en la literatura consultada (25) (34) (52) (53) (56).

La importancia de tener una vivienda adaptada influye directamente en la
participacion y en la autonomia de las personas (35) (45). La escasez de
viviendas accesibles y adaptadas es una de las principales barreras para
fomentar la participacién en igualdad de condiciones de todas las personas
(45). El elevado coste que conllevan las modificaciones y productos de
apoyo tras la lesion para responder a las necesidades de cada persona
causa un considerable impacto econémico (56) (57). Sin embargo, se han
estudiado casos de construccion de viviendas accesibles, y se observo que
planificar un proyecto accesible apenas encarecia la vivienda, el impacto
econdmico significativo derivaba de los costes a posteriori de la vivienda,

eliminando las barreras ya existentes (58).
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Las ideas mas destacables son que percibir una prestaciéon econémica
puede considerarse un facilitador para el desempefio ocupacional dentro
de la vivienda y que, a pesar del esfuerzo econémico para realizar las
modificaciones en el hogar y adaptarlo a sus necesidades, se siguen

percibiendo restricciones a la hora de desempefiar sus ocupaciones.

En este estudio, se respalda la idea de que disponer de un buen nivel
econdmico facilita la movilidad en la comunidad y la participacion en
actividades de ocio y tiempo libre, apoyando los resultados de estudios
anteriores (56) (59) (60) (61) (62), donde afirman que el acceso a mayores
ingresos econdmicos aumenta las oportunidades para participar en
actividades de ocio y disminuye la percepcion de barreras para su
desemperio (34) (59).

Se ha observado que la participaciéon de las personas con lesion medular
en las actividades de ocio y tiempo libre esté influenciada por un conjunto
de factores que interactian entre si, destacando la disponibilidad de
recursos y la situacion econémica de las personas. Un resultado a destacar
es la intencion que muestran las personas con lesion medular de continuar
desempeiiando las ocupaciones que realizaban con anterioridad, por tanto,
en un inicio, buscan adaptar las actividades de ocio que desempefiaban,
pero los resultados muestran una alteracion en el significado atribuido a
estas actividades y un incremento en la valoracion de las mismas,
encontrando otro estudio que apoya esta nueva valorizacion (63). Otro
resultado destacable que surgio en esta categoria es que el cambio en el
desempefio ocupacional actual no era comparable al desempefio anterior
en algunas de las actividades significativas, conllevando desinterés y
busqueda de nuevas actividades significativas. Estos hallazgos se
respaldan con varios estudios que consideran la disponibilidad de recursos
personales y comunitarios, tales como la situacion econdmica, la
posibilidad de asistencia profesional y la escasez de material adaptado
como una barrera que impacta directamente en la participacion de estas
ocupaciones (59) (60) (61).
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Una barrera mencionada frecuentemente en la literatura consultada es la
inaccesibilidad al entorno que restringe la participacion en estas
ocupaciones (56) (60) (62) (64), asociando una interaccion entre el entorno
fisico y social que tienen una influencia directa en la participacion (60) (63),

mostrando mayor impacto las barreras fisicas (20).

Otros aspectos que pueden actuar como facilitador para esta participacion
han sido, de acuerdo con el presente estudio, la disponibilidad de
profesionales capacitados, de material adaptado y de informacién. Estos
facilitadores también se mencionan en diferentes trabajos (59) (60) (61)
(62) (64).

Algunos estudios enfatizan que las condiciones fisicas derivadas de la
lesion no deberian considerarse un impedimento significativo para la
participacion ocupacional por las formas existentes de manejar o adaptar
las ocupaciones a sus necesidades y continuar desempefiando las
ocupaciones con anterioridad a la lesion (48). Sin embargo, en el presente
estudio se han identificado la motivacion personal y la condicién fisica de
las personas como determinantes tanto para restringir como para facilitar

el desempefio.

El estudio muestra que la situacion psicolégica y emocional de los
participantes es otro factor que influye directamente en la participacion e
integracion comunitaria. Esta idea es consistente con otros trabajos que
enfatizan el impacto de este factor en la vida de las personas tras sufrir una
lesion medular (47) (65) (66).

De acuerdo con otros estudios, una perspectiva negativa se puede
considerar una barrera para el desempefio (47), asi como una falta de
autoconfianza puede ser la principal barrera para la integracion comunitaria
(67).

La pérdida de roles significativos tuvo un impacto en la identidad de las
personas y su estado de animo, ademas, hay estudios que afirman que los

cambios en esta categoria surgen especialmente en el primer afo tras la
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lesion, donde las personas se centran mas en las funciones fisicas que en
la participaciéon comunitaria (68). Siguiendo esta linea, se enfatiza el papel
que desempefian los terapeutas ocupacionales en el proceso de
adaptacion tras el alta y la participacién en la comunidad (40) (46) (68).

Quizas debido a este papel fundamental de los terapeutas ocupacionales,
en este trabajo, se destaca el crecimiento personal adquirido como
resultado de la lesion, existiendo cambios en la autopercepcion, en las
relaciones, y cambios en la filosofia de vida en general de las personas,
siendo conscientes de sus fortalezas personales y potenciando su
participacion en la comunidad. Diversos estudios (20) (66) (69) mencionan
esta actitud positiva que fomenta la autonomia personal y la participacion

en la comunidad-

Al igual que en numerosos estudios (34) (36) (38) (48) (51) (70) (71) (72),
la movilidad en la comunidad surge dentro de este estudio como un claro
desafio para las personas con lesidon medular, enfatizando el papel que
desemperia en el colectivo para integrarse en la comunidad y acceder a los
servicios y areas ocupacionales. Ademas, la movilidad y el transporte son
derechos fundamentales de las personas y juega un papel clave en la lucha
por los derechos civiles y la igualdad de oportunidades en la comunidad,
por lo que han de ponerse al servicio de la comunidad unos sistemas de
transporte y una configuracién urbana accesible a cualquier persona (41)
(71) (73).

Este estudio destaco la accesibilidad y el disefio del transporte publico
como una barrera en la movilidad en la comunidad. Al igual que en otros
estudios (17) (19) (36) (41) (58), se confirma este aspecto como una barrera
gue dificulta de forma significativa la participacion plena de las personas
con lesién medular en la vida comunitaria. Debido a esas restricciones, los
vehiculos privados son considerados una alternativa para la movilidad en
la comunidad. Es de destacar la importancia que adquieren los vehiculos
propios en las ciudades de tamafio medio donde el transporte publico no

tiene tanto peso en la movilidad como en las grandes ciudades. A pesar de
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eso, la adquisicion de un vehiculo propio adaptado a las necesidades de
las personas con lesion medular esta condicionada por el nivel econémico
gue se dispone, encontrando evidencias de esta idea en otros estudios (3)
(57) (73). No obstante, aunque disponer de vehiculo propio es un facilitador,
siguen presentes algunas de las barreras que afectan considerablemente
a la participacion en la comunidad como son las derivadas de la ubicacion
y uso de las plazas de aparcamiento destinadas a personas con movilidad
reducida. Ademas, al igual que en otros trabajos (17) (48), también se
refleja la falta de empatia del resto de ciudadanos en lo referente a la

utilizacién inadecuada de estos espacios.

Los resultados también han mostrado que las personas con una lesién
medular experimentan una serie de barreras y desigualdad de
oportunidades que les restringen el acceso a la vida laboral. En este trabajo
se resalta que las limitaciones fisicas y las condiciones de salud derivadas
de la lesion contribuyen a la desigualdad de oportunidades. De acuerdo con
otros estudios, dentro de las principales barreras que dificultan la
integracion laboral de las personas con discapacidad, se encuentran los
espacios inaccesibles que dificultan la movilidad y desempefio laboral, asi
como la actitud negativa frente a la discapacidad, limitando las
oportunidades de las personas con discapacidad para la adquisicion de un
empleo (20) (24) (74) (75) (76).

Este estudio confirma la idea presentada en la literatura consultada (74)
(75) (76) (77) (78) de que el desempefio de un trabajo aporta beneficios
adicionales a la vida de las personas con lesiébn medular, porque trae
consigo implicaciones sociales, psicolégicas y financieras. Asi pues, debido
al impacto del empleo sobre otras areas vitales de la persona, existe una
contribucion clara del empleo a una mayor satisfaccién y bienestar de las
personas con lesibn medular. Dentro de esta area, las ocupaciones no se
limitan solo al empleo remunerado, el desempefio ocupacional de empleo
no remunerado también trae consigo beneficios para las personas en

diferentes areas vitales (76) (77).
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Varios estudios han considerado la integracion productiva, actividades
laborales, educativas y vocacionales como un factor clave para la
integracion en la comunidad (72) (75) (78). A pesar de eso, segun el INE
(7), en el 2018, unicamente el 25% de las personas con discapacidad
estaban desempefiando un trabajo remunerado, por lo que la investigacion
futura es critica para impulsar cambios en el empleo. Las barreras actuales
se deben afrontar de forma conjunta para que la comunidad reconozca y
valore la importancia de las diferencias existentes en esta area y fomente
el establecimiento de nuevas soluciones. Siguiendo con esta linea, el
trabajo en igualdad de condiciones en un entorno inclusivo y accesible es
un derecho de las personas con discapacidad (22) y las barreras presentes
que dificultan su integracion laboral no sélo perjudica su condicion humana,

sino que, afecta al desarrollo productivo de la sociedad.

El cambio en el desempefio ocupacional de las personas con lesion
medular afiade a las barreras ya presentadas, las existentes en la
legislacién y la burocracia. En este estudio se refleja la escasa respuesta a
las necesidades de las personas con lesion medular para una plena
participacion comunitaria. A lo largo de los afios, se han ido instaurando
diferentes politicas para garantizar la igualdad de oportunidades y la
accesibilidad universal, con el fin de facilitar la participacion de las personas
con diversidad funcional. Esta idea de que la sociedad sea inclusiva y acoja
a todas las realidades, comenz6 con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de
Igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de
las personas con discapacidad (LIONDAU) (79) y se trata de una ley que
se utilizé6 como punto de partida de otras en la misma direccion, aunque
presentan un escaso desarrollo de decretos que faciliten su cumplimiento.
Después de esta ley, se desarroll6 la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (22) para hacer significativos
los derechos reconocidos de las personas con diversidad funcional y
trasladarlos a los diferentes contextos que repercuten en sus areas vitales,

pero la realidad es que se estd muy lejos del cumplimiento de estas leyes.
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Algunos estudios refuerzan esta idea de inadecuacion de las politicas
gubernamentales ante las personas con una lesiébn medular (37) (38) y
consideran este aspecto como un factor predominante para ayudar a
eliminar las barreras existentes e integrar a las personas con lesién medular
en la comunidad (17) (43) (72).

Los resultados descritos en este trabajo de investigacion son consistentes
con otros expuestos en la documentacion consultada que demuestran la
existencia de diferentes factores que influyen directamente en el
desempefio ocupacional de las personas con lesién medular. Ademas, en
el desarrollo del estudio, tanto en la fase de realizacion de las entrevistas
como en el analisis de la informacion, se constaté que la interrelacién entre
los diversos factores encontrados provoca un claro impacto en la

participacion comunitaria.

A menos que se eliminen estas barreras, la participacion de las personas
con lesion medular continuara viéndose limitada por una situacion de
injusticia ocupacional. La justicia ocupacional esta intimamente relacionada
con los derechos ocupacionales, esta relacién surge cuando no se cumplen
los derechos de las personas en cuanto a la obtencion de ocupaciones
significativas y enriquecedoras (80). Para lograr una sociedad
ocupacionalmente justa, todas las personas deben tener oportunidades y
recursos equitativos para la participacion ocupacional en sus contextos
(81).

Los pasos a seguir para erradicar todas las barreras mencionadas
contindian siendo un desafio, porgque las intervenciones siguen centrandose
en adaptar a la persona para que pueda participar en la comunidad, en

lugar de mejorar la sociedad para integrar a todas las personas (17).
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CONSIDERACIONES METODOLOGICAS Y LIMITACIONES DEL
ESTUDIO

Por tratarse de un estudio cualitativo, es importante resaltar que los factores
identificados se percibieron por los participantes en lugar de medirse
objetivamente. Lo mismo ocurre con la equivalencia realizada en cuanto al
nivel econdmico, también se hizo de una forma subjetiva, sin lograr una

exactitud.

Por otra parte, en la interpretacion de resultados, hay que tener en cuenta
gue los resultados obtenidos provienen de personas con una restriccion
comunitaria provocada por la lesibn medular, y a pesar de que toda la
poblacién se beneficiaria de las medidas propuestas para la comunidad,
tendria que analizarse en nuevos estudios la extrapolacion de los
resultados a una poblacion con restricciones en el desempefio ocupacional

provocada por otra diversidad funcional.

Una de las principales fortalezas de este trabajo de investigacion es el
enfoque planteado reflejando las perspectivas de las personas con lesion
medular. Se trata de comprender la interaccién de los distintos factores que
emergen al dar voz a personas con lesion medular residentes en dos
entornos diferentes como son las Comunidades Autdbnomas de Galicia y
Madrid. Dentro de las limitaciones que supone el nUmero de participantes,
se ha podido comprobar que las impresiones de los participantes que
residen fuera de la Comunidad Autonoma de Galicia no difieren en gran

medida de los participantes gallegos.

Otra de las fortalezas principales, es la interaccién que ha surgido entre las
distintas categorias abordadas en este trabajo, ya que esta presente al
comprobar cdomo en las respuestas de los participantes surgen
interconexiones entre temas. Esta interaccion esta presente en mayor o
menor medida en todos los participantes y corrobora la idea de entender la
accesibilidad como un concepto global.
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FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Los resultados de este trabajo, con participantes de dos Comunidades
Auténomas claramente diferenciadas, podrian considerarse un primer paso
para desarrollar una investigacion comparativa entre las Comunidades
Auténomas a nivel nacional sobre las barreras y facilitadores que perciben
las personas con lesién medular en la comunidad. Ademas, las reflexiones
que ha conllevado este trabajo sobre las comparaciones entre
Comunidades sugieren nuevos enfoques de comparaciones, entendiendo
gue resultaria interesante un estudio dando voz a personas residentes en

entornos diferentes como pueden ser el medio rural y el medio urbano.

Por otra parte, considerando el impacto que tiene la sociedad en la
participacion ocupacional, quizas seria conveniente desarrollar un trabajo
para valorar las iniciativas comunitarias y examinar el medio y el enfoque
mas adecuado para aumentar la conciencia social y la comprension de la
discapacidad, ya que en este trabajo se ha constatado la importancia de
realizar cambios en los aspectos sociales que faciliten el desempefio y la
participacion de las personas con lesion medular. Siguiendo esta linea,
seria interesante un trabajo para conocer el grado de conocimiento de la
comunidad sobre las personas con lesion medular extrapolable a otras
condiciones de salud. La concienciacion colectiva también deberia abarcar
la importancia de la accesibilidad, porque un conocimiento mas amplio de
la diversidad humana y las ventajas que esta medida aportaria a la
comunidad puede contribuir a implantarla en todos los ambitos que la

requieren.

Por ultimo, debido a la metodologia cualitativa adoptada en este estudio,
todos los factores han sido identificados de manera subjetiva, por lo que
otro tema que podria investigarse en un futuro es la brecha existente entre
las barreras percibidas por las personas y su presencia objetiva en la
comunidad y se podria intentar corroborar si surgen los mismos factores
que en el presente estudio, causantes del cambio en el desempefio

ocupacional, mediante el disefio de un estudio cuantitativo.

67



_ La voz de las personas que han sufrido una lesion medular: aproximacion al cambio en el desempefio ocupacional

6. CONCLUSIONES

Por todo lo expuesto anteriormente, se puede concluir que las personas
con lesion medular ven condicionado su desempefio ocupacional por una
serie de factores que pueden influir, de manera positiva 0 negativa, en

todas las areas vitales.

Los resultados mostraron que, en general, todos los participantes
encontraban barreras para la participacion comunitaria en diferentes
aspectos, lo que sugiere que algunas personas todavia se encuentran en

una situacion de injusticia ocupacional.

Las barreras mencionadas en los resultados continian siendo un problema
que restringe la participaciéon de las personas, y, en consecuencia, Su
participacion ciudadana. Este trabajo ha ofrecido argumentos que justifican
la necesidad de un replanteamiento del acceso a los recursos y servicios
para las personas con lesion medular, ya que son los requisitos previos
para que este colectivo participe plenamente y contribuya en la comunidad

de manera igualitaria.

El dar voz a las personas con lesion medular pretende mostrar la validez
limitada de los recursos existentes en la comunidad para promover el
desempeiio ocupacional en igualdad de condiciones, ya que, a pesar de la
publicaciébn de leyes cuya finalidad es garantizar la igualdad de
oportunidades, la realidad es que estos planes no consiguen una difusiéon
y aplicacion adecuada. Comprender todos los factores que afectan al
cambio en el desempefio ocupacional que se produce tras una lesion
medular desde la perspectiva de las personas, facilita el andlisis de esta
problematica y contribuye a que los terapeutas ocupacionales puedan
abordar estos aspectos y faciliten la participacion en la comunidad de las
personas con lesidon medular, tanto a nivel individual como a nivel del
colectivo, a través de la promocion y la participacion en politicas que

persigan estos objetivos.
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8. ANEXOS
Anexo |. Cuestionario semiestructurado

Al tratarse de un cuestionario semiestructurado, las preguntas se formulan
a cada participante con el fin de servir como guia y recoger informacion
acerca de sus experiencias, es por ello que durante la realizacién de las
mismas, las preguntas pueden ser modificadas o ampliadas persiguiendo

el objetivo de recaudar informacion del participante.

Antes de comenzar, indicar que los datos personales se trataran de una
manera confidencial y no se revelara su identidad. A mayores, puede parar
la entrevista en cualquier momento si le surge alguna duda, o bien, para
ponerle fin. En caso de no querer responder a cualquier pregunta, no tendra

por qué hacerlo.

DATOS CONTEXTUALES

- FECHA DE NACIMIENTO

- LUGAR RESIDENCIA

- SITUACION VIVIENDA (VIVE SOLO/ACOMPANADO)
- ESTADO CIVIL

- SITUACION LABORAL

- NIVEL INGRESOS

- NIVEL LESION

- FECHA INGRESO/ALTA

PREGUNTAS

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

¢, Qué le gusta hacer en su tiempo libre?

¢,Con qué personas se relaciona en el dia a dia? ¢Sigue manteniendo
contacto con las personas que considera importantes (familia, amigos)?

¢,Son un soporte para usted?

¢, Como se siente ahora con su lesion, como ha influido en su vida?
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¢,Considera que su vida ha cambiado desde su lesion? ¢en qué aspectos?

¢,qué no ha cambiado?
Me puede decir algo sobre tu trabajo o vida educativa
¢, Cudl es su principal fuente de ingresos?

¢, Recibe alguna prestacibn economica motivada por su lesion? ¢qué
supone para usted? En caso afirmativo ¢ Considera que es proporcional con
los gastos que han supuesto las modificaciones y equipamiento? En caso
negativo, ¢ cree que ésta podria mejorar su calidad de vida?

¢, Ha tenido que adquirir material y equipamiento? ¢,qué equipos o productos
de apoyo utilizas en tu dia a dia? (cuidado personal, tareas domésticas,
deporte y actividades de tiempo libre, movilidad personal...) ;Qué ha

supuesto para usted?

¢ Tiene dificultades para acceder a su vivienda y hacer vida dentro de ella?
¢ Ha tenido que cambiar algo en ella tras el alta? ¢ Qué ha supuesto eso?

¢ Tiene carnet de conducir? ¢Actualmente conduce? En caso afirmativo
decir qué equipamiento ha tenido que incorporar a su vehiculo. En caso

negativo explicar qué barrera encuentra para realizar dicha ocupacion.

¢ Realiza algun deporte? En caso afirmativo ¢,cual y qué material ha tenido
que adquirir para realizarlo? ¢ qué le aporta/supone para usted el deporte?

En caso negativo, ¢le gustaria realizar alguno?

¢Considera que tiene barreras en su dia a dia para realizar sus
ocupaciones (autocuidado, tareas domésticas, acceso a la comunidad y
participacion, movilidad, actividades de tiempo libre ...) ¢ Cuales? (falta de

informacion, emocionales, econdmicas, médicas o accesibilidad)

¢Alguna vez no ha podido participar en una actividad que le gustaria? ¢ Qué

factores han influido en esto?

¢, Cuales cree que son las barreras a nivel individual y a nivel del colectivo

gue restringen la participacién en actividades?
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¢ Qué expectativas de futuro tiene? ¢Le gustaria hacer algo que
actualmente no realice o retomar alguna actividad que ha tenido que

abandonar?
¢, Qué percepcion cree que tiene la sociedad de usted?
¢, Considera que la comunidad en la que vive es accesible?

¢, Qué facilitador o ayuda cree que seria conveniente para mejorar su

calidad de vida?

¢En dénde ve una prioridad invertir o cambiar algo para su beneficio

personal?

CIERRE- ¢ Tiene alguna pregunta, sugerencia o algo que quiera anadir?
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Anexo Il. Consentimiento informado

TITULO DEL ESTUDIO: “La voz de las personas que han sufrido una lesion

medular: aproximacion al cambio en el desemperio ocupacional”

e Leilahojadeinformacion al participante del estudio mencionado que
se me entregd, pude hablar con Mara Vila Mufioz, la investigadora,
y resolver todas las dudas sobre el estudio.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y que puedo retirarme
del estudio en el momento en el que lo desee sin tener que dar
explicaciones.

e Accedo a que utilicen mis datos en las condiciones que se detallan
en la hoja de informacion al participante y presto mi conformidad

para colaborar en el estudio.

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

tratados en todo momento de forma anénima:

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

académicos.
¢, Desea conocer los resultados de la presente investigacion?

o Si, deseo conocerlos.

o No deseo conocerlos.

En ,a de de

El /la Participante El /la Investigadora
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Anexo lll. Hoja de Informacion

TITULO DEL ESTUDIO: “La voz de las personas que han sufrido una lesion

medular: aproximacion al cambio en el desempefio ocupacional”
INVESTIGADORA: Mara Vila Mufioz

DIRECTORA DEL ESTUDIO: Maria Vanessa Garcia Crespo
CODIRECTORA DEL ESTUDIO: Maria Carmen Hervés del Valle

CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de A Coruia

Este documento tiene como objetivo ofrecerle informacion sobre un

proyecto de investigacion en el que se le ha invitado a participar.

Si decide participar en él, recibird mas informacién del investigador. Tras
leer este documento puede realizar todas las preguntas que precise para
comprender todos los detalles del proyecto y tomarse el tiempo necesario
para decidir si participard o no en el estudio.

La participacidn en este proyecto de investigacién es anénima y voluntaria.
Si acepta participar y durante el desarrollo cambia de idea, solo tiene que

retirar el consentimiento.

A continuacion, se ofrece la informacion necesaria para comprender el

proyecto de investigacion y lo que supondria su colaboracion.

¢,Cual es el proposito del estudio?

Mediante este estudio se pretenden conocer los recursos que disponen las
personas que han sufrido una lesion medular para el desempefio de sus
ocupaciones. También se pretenden analizar las barreras o facilitadores
gue influyen en la participacion de ocupaciones desde la perspectiva de los

participantes.

85



_ La voz de las personas que han sufrido una lesion medular: aproximacion al cambio en el desempefio ocupacional

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en una entrevista donde podra expresar su
opinién sobre las preguntas planteadas con total libertad, pudiéndose negar

a responder cualquier pregunta sin dar ninguna explicacion.

La investigadora utilizard en la entrevista una grabadora de voz para no
perder ningun tipo de informacién y para facilitar la transcripcion. A la hora
de realizar este dltimo paso, los datos que puedan identificar a los

participantes seran eliminados.
¢ Qué inconvenientes o molestias puede tener mi participacion?

El inconveniente que supone su participacion es el tiempo invertido para la

realizacion de la entrevista.
¢, Obtendré algun beneficio por participar?

No obtendra beneficio directo por participar en el estudio. La investigacion
tiene como objetivo dar voz a las personas que han sufrido una LM y que
manifiesten su perspectiva acerca del cambio en el desempefio

ocupacional y aportar mayor conocimiento acerca del mismo.

¢ Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Si usted lo desea, se le proporcionaran los resultados del estudio.
¢, Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio se utilizaran para la elaboracion de la
asignatura de “Trabajo de fin de Grado de Terapia Ocupacional” que seran
remitidos al centro y la Biblioteca de la Facultad de Ciencias de la Salud de
la Universidad de A Corufia.

Se podra publicar esta investigacion en algunas revistas y congresos. En
todo momento se mantendra la confidencialidad y no se transmitiran datos

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

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a lo
dispuesto por la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre de proteccion

de datos de caracter personal.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos del estudio. Se podra transmitir informacién siempre que los
datos no puedan ser identificados. En el caso de que alguna informacién
sea transmitida a otros paises, se realizard con un nivel de proteccion de
los datos equivalente, como minimo, al exigido por la normativa de nuestro

pais.

Sus datos seran recogidos y conservados hasta terminar el estudio de

modo:

- Anonimizados: se rompié todo vinculo que pueda identificar a la
persona donante de los datos, no pudiendo ser identificado ni

siquiera por el equipo investigador.
¢Existen intereses econdmicos en este estudio?
El investigador no recibira retribucién especifica por la dedicacion al estudio
¢,Como puedo contactar con el equipo investigador de este estudio?

Si usted tiene alguna duda o le surgen durante el transcurso del estudio,
puede contactar con Mara Vila Mufioz en el teléfono ............... o en el

correo electrénico .............

Muchas gracias por su colaboracion.
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