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Resumen

Antecedentes y estado actual del tema: De manera general, son las
familias quienes adquieren el rol de personas cuidadoras de los nifios y
nifias con paralisis cerebral (PC). Pese a que los cuidados son
comprendidos como una parte usual de la maternidad y paternidad, el papel
de estos cambia de manera significativa en el momento en que aparecen
limitaciones funcionales y/o la posibilidad de presencia de cierto grado de

dependencia, tanto a corto como a largo plazo.

La evidencia no tiende a establecer el foco en las personas cuidadoras
desde la perspectiva de la Terapia Ocupacional, en cémo ellos abordan la
situacion, y en las implicaciones que estas tienen en su vida particular; es
por ello que, este trabajo busca hacer visibles las experiencias y realidades
de los y las participantes.

Objetivos: El objetivo general de este trabajo es explorar y conocer la
percepcion que tienen las personas cuidadoras principales de nifios y nifias

con PC sobre su participacion y equilibrio ocupacional.

Metodologia: Se ha empleado una metodologia mixta. Las técnicas
principales de recogida de informacion estdn compuestas por un
cuestionario sociodemografico, una entrevista semiestructurada, el
Cuestionario de Equilibrio Ocupacional (OBQ-E), y la Medida Canadiense
del Desempefio Ocupacional (COPM).

Palabras clave: participacion ocupacional, equilibrio ocupacional, calidad

de vida, paralisis cerebral, cuidadores, nifios, ocupaciones.

Tipo de trabajo: Proyecto de investigacion.
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Resumo

Antecedentes e estado actual do tema: De xeito xeral, son as familias
guen adquiren o rol de persoas coidadoras dos nenos e nenas con paralise
cerebral (PC). A pesar de que os coidados se comprenden como unha parte
usual da maternidade e da paternidade, o seu papel cambia
significativamente no momento en que aparecen limitacions funcionais e/ou
a posibilidade dun certo grao de dependencia, tanto a curto como a longo

prazo.

A evidencia non tende a establecer o foco nas persoas coidadoras dende
a perspectiva da Terapia Ocupacional, en como abordan a situacion, e nas
implicaciéns que estas tefien na sua vida particular; € por iso que, este
traballo busca facer visibeis as experiencias e realidades dos e das

participantes.

7

Obxectivos: O obxectivo xeral deste traballo é explorar e cofiecer a
percepcidn que tefien as persoas coidadoras principais de nenos e nenas

con PC sobre a sua participacion e equilibrio ocupacional.

Metodoloxia: Foi empregada unha metodoloxia mixta. As principais
técnicas de recollida de datos estdan compostas por un cuestionario
sociodemogréfico, unha entrevista semiestruturada, o Cuestionario de
Equilibrio Ocupacional (OBQ-E), e a Medida Canadiense do Desempefio
Ocupacional (COPM).

Palabras chave: participacion ocupacional, equilibrio ocupacional,

calidade de vida, paralise cerebral, coidadores, nenos, ocupacions.

Tipo de traballo: Proxecto de investigacion.
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Abstract

Background and current status of the topic: In general, it is the families
who acquire the role of caregivers of children with cerebral palsy (CP).
Despite the fact that care is understood as a normal part of maternity and
paternity, the role changes significantly when functional limitations and/or
the possibility of a certain degree of dependency appear, both in the short

and long term.

The evidence does not tend to establish the focus on caregivers from the
perspective of Occupational Therapy, on how they approach the situation,
and on the implications that these have on their particular life; that is why
this work seeks to make visible the experiences and realities of the
participants.

Objectives: The general objective of this work is to explore and find out the
perception that main caregivers of children with CP have about their

participation and occupational balance.

Methodology: A mixed methodology has been used. The main data
collection techniques are composed of a sociodemographic questionnaire,
a semi-structured interview, the Occupational Balance Questionnaire
(OBQ-E), and the Canadian Occupational Performance Measure (COPM).

Keywords: occupational participation, occupational balance, quality of life,

cerebral palsy, caregivers, children, occupations.

Type of work: Research project.
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1. Antecedentes y estado actual del tema

1.1. Parélisis cerebral

La pardlisis cerebral (PC)! constituye la afeccion neuromuscular mas
comun en nifios y niflas (1). Se define como un “grupo heterogéneo de
alteraciones permanentes del movimiento y de la postura que limitan la
actividad, y son atribuidas a alteraciones no progresivas ocurridas durante
el desarrollo cerebral del feto o del nifio pequefio” (2). Generalmente, la
atribucion del mismo proviene de dafio cerebral o malformaciones en el
cerebro durante el embarazo, en el momento del parto o poco tiempo
después (1). No es posible asociar el desarrollo de esta enfermedad en
funcidon del género del individuo, tampoco a la condicion social y/o etnia
3).

La PC no constituye exclusivamente una discapacidad fisica, se trata de un
trastorno complejo del neurodesarrollo. Esta compone la principal causa de
deterioro neurologico en menores (4). Complementarias a las limitaciones
implicadas en el movimiento, es posible la aparicion de sintomatologia

asociada, tanto a nivel cognitivo, como a nivel comunicativo y sensorial (5).

Este grupo de trastornos limita la participacion del menor en actividades
necesarias para la creacion de experiencias vitales, como pueden ser el
autocuidado, la educacion, la comunicacion, el juego o la participacion

social (6).

De cara a una mejor comprension de la patologia, la PC es posible

clasificarla de acuerdo a diferentes criterios (5).

Fisiologicamente se clasifica en: espastica, discinética o atetdsica, ataxica

y mixta (5,7).

e Espastica: Compone el tipo mas frecuente de PC,

correspondiéndole el 75% de los casos. Presenta un patron de

! Todas las abreviaturas mostradas en el texto pueden ser revisadas en el [Apéndice I].
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hipertonia y espasticidad con movimientos exagerados y poco
coordinados (5,7).

Discinética o Atetdsica: Afecta en torno al 10%-15% de los casos.
Presenta afectacion del tono muscular, alternando hipertonia e
hipotonia, manteniendo un tono usual durante el suefio, junto con
trastornos del lenguaje. Provoca movimientos calmados y abruptos
de extremidades superiores e inferiores. La musculatura del rostro y
de la lengua puede encontrarse hiperactivada produciendo muecas
y/o babeo. Este tipo de PC no suele ser asociado a problemas
intelectuales (5,7).

Ataxica: Cuenta con menos de un 15% de afectacion. Lleva
implicitas alteraciones del equilibrio, de la percepcion de la
profundidad, y de la coordinacion, junto con hipotonia. Muestra un
patron de deambulacion inestable, y complicaciones asociadas a
movimientos precisos y apresurados (5,7).

Mixta: Se trata de un tipo de PC en la que se produce una mezcla

de los sintomas, en mayor medida espastica y atetosica (5,7).

Otra de las taxonomias se corresponde al area corporal de afectacion,

recibiendo los términos: monoplejia 0 monoparesia, hemiplejia o

hemiparesia, diplejia o diparesia, triplejia o triparesia y cuadriplejia o

cuadriparesia (5,7).

Monoplejia: se refiere a la afectacion de un miembro que no se da
de manera pura (8).

Hemiplejia: la afectacion se produce en uno de los lados del cuerpo
(5).

Diplejia: presencia de mayor afectaciéon en la mitad inferior del
cuerpo (5).

Triplejia: cuando la afectacion es en tres miembros (5).
Cuadriplejia: la afectacién se produce en los cuatro miembros del

cuerpo(b).

10
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La ultima de las posibles clasificaciones se aborda segun el grado de

dependencia en: leve, moderada y grave (5):

e Leve: persona totalmente independiente con patron de torpeza (5).

e Moderada: precisa de apoyo ocasional de terceras personas y/o de
productos de apoyo para determinadas actividades (5).

e Grave: se aprecia ausencia de autonomia para la realizacion de
todas o la gran mayoria de actividades de la vida diaria (AVD). Es

necesario el uso de silla de ruedas o de un equipo especial (5).

El sistema de clasificacion de la funcion motora gruesa (GMFCS, por sus
siglas en inglés) es aplicado usualmente con el fin de evaluar la funcién
motora en miembros inferiores de usuarios con PC, destacando su interés
en la evaluacion de funciones como sentarse, deambular y moverse
mediante el uso de silla de ruedas. Este sistema esta compuesto por una
categorizacion en cinco niveles, que clasifican la gravedad de la afectacion

neuromotora segun las capacidades y limitaciones funcionales (9).

En cuanto a su prevalencia, el registro europeo Surveillance of Cerebral
Palsy in Europe, establece una referencia estimada de 2-3 casos por cada
1000 recién nacidos vivos (2). Segun el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) de cada 1000 personas en edades iguales o superiores a los 6 afios
en Espafa, 1.95 cuenta con un diagnostico de PC (10). En la Comunidad
Autonoma de Galicia este dato varia, estableciéndose en 3,69 la cifra de
diagnosticos de PC por cada 1000 habitantes (10).

1.2. Crianzay rol de la persona cuidadora

La crianza en ocasiones es entendida como un reto y una etapa cargada
de estrés en la vida de aquellas personas que han sido padres, y por la que
se inicia un proceso de cuidados que se prolongara a lo largo de la infancia

del menor dada su dependencia innata (11) .

El concepto de cuidado comprende “aquellas tareas que se realizan para
mantener el bienestar de las personas en situacion de dependencia” (12).

Esta definicion presenta un caracter amplio, que engloba a diversos

11
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colectivos bajo la idea de situacion de dependencia, al entenderse esta,
como la incapacidad de realizar las diferentes tareas o actividades de la
vida diaria de manera independiente (12).

Este periodo de tiempo puede verse modificado en los casos en que los
nifios y nifias presentan alguna discapacidad, dado que las necesidades
requeridas aumentan de manera proporcional al incremento en la
dependencia base, provocando como resultado un cambio de rol, y una
responsabilidad adicional en comparacién con las reconocidas por los
familiares de menores con desarrollo tipico (11).

La PC es un trastorno que permanecerd con el nifio o la nifia y sus
cuidadores durante el resto de sus vidas (1). Gracias a los avances de la
tecnologia en la rama médica, y la mejora en la calidad de la atencién, se
ha podido incrementar la esperanza de vida de los usuarios en los ultimos
10 afios (13).

La confirmacion del diagndstico tiende a suponer una extensa etapa en la
cual el dolor, el miedo y la negacion, aparecen en los padres y madres (1);
esto es posible identificarlo en un estudio australiano el cual expuso la
presencia de un sentimiento de tristeza en el 98% de las personas
cuidadoras principales, prolongandose esta emocion incluso durante afios
(14). En ocasiones, es en ese instante de afirmacion del diagndstico,

cuando la sobrecarga se manifiesta por primera vez (1)

El momento de aceptar y asumir un rol de persona cuidadora con
frecuencia se aprecia como una transicion de vida impuesta, imprevista y
espontanea para las personas cuidadoras de menores con discapacidad,
guienes se encuentran sometidos a una transformacion vital inesperada
(15). Las necesidades complementarias componen, en la mayor parte de
los casos, un impacto negativo en la calidad de vida de quienes ejercen los
cuidados, a causa de las dificultades a las que se enfrentan al tratar de
conservar su propio equilibrio ocupacional, manteniendo y cumpliendo con

sus responsabilidades, necesidades y ocupaciones diarias (11).

12
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A menudo las personas cuidadoras transitan por una fase de aprendizaje y
conocimiento de técnicas y practicas, con el fin de abordar las recientes
destrezas requeridas; durante este tiempo, la implementacion de las
nuevas habilidades adquiridas tiende a suponer un efecto positivo y
enorgullecedor sobre el nuevo rol, favoreciendo la calidad de la relacion

entre ambas partes (15).

El rol de proveedor de cuidados es estricto y exigente, tanto a nivel fisico
como emocional (16). Supone un cambio significativo en la rutina de los
padres y madres, al establecer como foco principal la atencion al nifio o
nifia (11). Se identifican variaciones en los &mbitos personales del individuo
y de la familia, y a nivel laboral y social, a partir del momento de la
comunicacion del diagndstico, y durante el desarrollo del menor (6). Esta
agregacion de nuevos roles a los existentes con anterioridad, ha producido
gue las personas proveedoras de cuidados se expongan a Si mismos como
abrumados, a causa de la falta de energia y tiempo, y con la obligacion de
establecer situaciones de respiro personal alejadas de los cuidados, dadas
las restricciones funcionales individuales, sociales y profesionales que los
cuidados implican (11,15,16). Cuando estas situaciones emergen, y los
cuidadores cuentan con la posibilidad de realizar descansos, generalmente
no los emplean en la participacion de actividades reconfortantes. En lugar
de eso, buscan la adaptacion para el desempefio de tareas propias, que no
se han podido llevar a cabo de manera previa, derivadas de las
restricciones que implica su nuevo rol. Es lo descrito por los autores Watts

““

y Teitelman (2005) como “playing beat the clock' o “jugar contra el reloj”

(15).

La aparicion de desequilibrio entre los roles desempefiados se ha
relacionado con un deficiente bienestar y estado financiero, lo que sugiere
gue, es primordial para el mantenimiento de la salud presentar un equilibrio

adecuado entre las ocupaciones y los roles (16).

Como resultado de este desequilibrio, surge una variacion del estilo de vida

y de todos sus componentes (15). Complementarias a las anteriores,

13
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aparecen dificultades de cara a la gestion de las ocupaciones deseadas y
necesarias (16).

Se entiende por ocupacién, una actividad provista de significado y propésito
en la vida de una persona, la cual compone asi un factor critico para los
seres humanos, asociado a un fuerte vinculo temporal, dado que
constantemente nos encontramos desempefiando ocupaciones las cuales

determinan el estilo de vida, asi como la calidad de la misma (17).

La investigacion tiende a centrar el foco en los usuarios con PC, y en
ocasiones olvida las implicaciones que esta puede suponer en la vida de
los familiares. La familia compone un papel clave en el desarrollo del
menor, por lo que las intervenciones deberian abordar este aspecto como
una globalidad. La limitada evidencia acerca del papel de la familia desde
una perspectiva ocupacional, aborda temas como la co-ocupacion en
madres de nifios y nifias con PC, con resultados que apoyan la idea acerca
de la restriccion existente en la participacion en actividades de la vida
cotidiana de estas, pero desconociendo el motivo principal de este
condicionamiento (18). La Medida Canadiense del Desempeio
Ocupacional ha sido empleada en estudios como herramienta de
valoracion, es el caso de un estudio del afio 2019 por el cual se afirma que
el rendimiento ocupacional de madres de nifios y nifias con PC es inferior
al de aquellas madres de menores con desarrollo tipico, debido a que las
ocupaciones propias tienden a desatenderse por el proceso terapéutico
(29).

Se ha demostrado la existencia tanto de experiencias positivas como
negativas por parte de los miembros de la familia que desarrollan el papel
de cuidadores en el domicilio. Entre ellas, las experiencias negativas estan
relacionadas en la mayor parte de los casos con la salud psicologica,
destacando elevados niveles de ansiedad y estrés emocional (16). Este se
produce en ocasiones por la conviccion de pérdida del nifio o nifia perfecto,
miedo, sentimientos de culpa, agotamiento y depresion, presentando en

esta Ultima el quintuple de riesgo de cursar con clinica, asi como,

14
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alteraciones del suefio (6,12,14,20). No de manera exclusiva la afectacion
es referida en la salud psicoldgica, reportando también repercusiones en la

salud fisica, como trastornos musculo esqueléticos (6).

Si bien lo mencionado anteriormente contempla el rol de persona cuidadora
desde una visibn mas amplia, a continuacion se pretende focalizar en la

figura de proveedor de cuidados a menores con PC.

Un estudio realizado en 52 padres y madres de nifios y nifias con PC obtuvo
como resultado la pérdida del empleo remunerado, la disminucién del
disfrute familiar, problemas de concentracion y, dificultades financieras
como los principales desafios enfrentados por las personas proveedoras
de cuidados (6). A su vez, otro estudio clasificd en 3 categorias los aspectos
socioemocionales mas repetidos, generando tres bloques diferenciados
conformados por, el estado de preocupacion sobre el menor, los conflictos
intrapersonales referentes a los nifios y nifias, y a ellos mismos, y la

percepcion y sentimiento de soledad ante el cuidado (6).

Un estudio transversal en 100 madres de nifios con PC expuso que las
limitaciones encontradas para el desarrollo de las actividades de la vida
diaria vienen dadas por sintomatologia de dolor y disfuncién a nivel de
cervicales, lumbares y miembro superior, provenientes de la sobrecarga
fisica precisada para las tareas de cuidado del nifio o nifia. Otro estudio
comunico que un porcentaje superior al 80, 6% de las madres de nifios con
PC presentan una condicion crénica, destacando dolor dorsal, migrafas y
alteraciones del suefio, esta ultima por lo general procede de la atencion
durante la noche, dados los trastornos del suefio que padecen gran parte
de los nifios con PC a causa de condiciones ligadas como el deterioro

motor, las convulsiones o el dolor (6,13).
1.2.1. Modelo de feminizacion del cuidado (12)

A lo largo de la historia, los cuidados se han comprendido como tareas
vinculadas al rol de la mujer, indistintamente de la cultura y el contexto. En
la actualidad, pese a que estudios recientes manifiestan un compromiso

mayor por parte de los hombres en los cuidados es inevitable la

15
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identificacion de la desigualdad en la distribucion de labores segun el
género (12). Las madres de nifios con PC son quienes dedican mas tiempo
a ocupaciones relacionadas con sus hijos, apareciendo diferencias

significativas entre las vivencias del hombre y la mujer (21).

En madres de nifios con PC las ocupaciones se encuentran centradas en
el cuidado de los nifios, las tareas del hogar y el descanso y suefio,
mientras que en madres de nifios con desarrollo tipico destacan el cuidado
personal, el ocio y la vida laboral. El dedicar méas tiempo a actividades
relacionadas con el menor puede provocar una rebaja en la realizacion de

ocupaciones voluntarias (22).

Las cuidadoras femeninas transmitieron una menor satisfacciéon con su
equilibrio ocupacional, y la presencia de niveles superiores de depresion y

sobrecarga respecto a cuidadores masculinos (23).

Se ha demostrado que existe una tendencia a asumir niveles similares de
responsabilidades durante los cuidados, por parte de la mujer,
independientemente a la existencia y/o colaboraciéon de otra persona
cuidadora (11).

La tasa de separacion, asi como la desarmonia familiar es superior en
familias con menores con discapacidad (12). En ocasiones el motivo de
esta viene dada por la distribucion de roles en la pareja, mostrando los
estudios una satisfaccion conyugal inferior en las mujeres (24). Por la
contra, se han evidenciado casos los cuales sustentan que la situacion
marital se ha visto favorecida al entender la necesidad de adaptacion de la

forma de vida ante la nueva situacion (4).

Un estudio ha mostrado que los padres de menores con discapacidad se
encuentran presentes un tiempo significativamente menor con sus hijos que
las madres, con una diferencia aproximada de 20 horas semanales (12). A
su vez, se ha expuesto que los niveles de estrés son superiores en las
madres, en comparativa con los padres. Este dato se incrementa en
madres cuyos hijos se encuentran en una edad comprendida entre los 9y

los 11 afos (6).
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1.3. Participacion ocupacional

La participacién en ocupaciones cotidianas fue declarada por Law (2002)
como un aspecto importante para el desarrollo de las personas, su
experiencia vital, salud y bienestar (11). Este término lleva implicito la
necesidad de la presencia de equilibrio y diversidad, asi como, de
significado para encontrarse completo (17).

La evidencia reciente ha demostrado que niveles méas bajos de
participacion en ambientes de sociales, laborales y de ocio, se han ligado
con niveles inferiores de salud y bienestar subjetivo (11).

Townsend y Wilcock (2004) presentaron el concepto de justicia ocupacional
por el cual se sustenta que los determinantes sociales, y el estigma tienen
un alto grado de influencia en la participacion ocupacional de las personas
(25). Ejercer el rol de cuidador o cuidadora de un nifio o nifia con
discapacidad puede derivar en situaciones de privacion y desequilibrio
ocupacional, en ocasiones, las causas provienen de factores estructurales
y barreras sociales y comunitarias, por las cuales se restringe el derecho a
llevar a cabo la autonomia personal, y la participacion en ocupaciones

significativas (25).

La imposicién del nuevo rol trae consigo sensaciones de aislamiento y
complicaciones a la hora del mantenimiento de los intereses propios y las
relaciones sociales. Un gran numero de familias, mostraron impedimentos
a la hora de participar en conversaciones durante la socializacion, lo que
en la mayor parte de los casos derivaron en la autoexclusion o limitacién
de los procesos sociales a un circulo cercano que les permitiera sentirse

coémodos (4).

La cultura compone otro factor relevante de cara a la participacion
ocupacional de los cuidadores principales de nifios y nifias con PC, en
paises de bajos y medios ingresos, son percibidos como un colectivo
marginado donde los modelos sociales de discapacidad dificultan la
participacion en la comunidad (25). El aislamiento social, superior en zonas

rurales, surge como resultado al sentimiento de avergonzamiento,
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producido al entender la discapacidad como la transmision de un defecto
parental (9). En la actualidad, donde la interpretacion cultural relacionada
con la discapacidad no es tan notoria en comparacion con hace afos, el
discurso de las madres de nifios con PC sigue manteniendo connotaciones

referentes al estigma social, y a la marginacion sufrida (4).
1.4. Equilibrio ocupacional

El equilibrio ocupacional se refiere “al uso del tiempo en las diversas
ocupaciones, que varian en cantidad, espacio, compromiso, calidad e
intensidad, y segun las demandas familiares, laborales, educativas,
contextuales”. Se trata de un constructo cuyo fin Ultimo es explicar la
experiencia subjetiva de las personas al participar en un namero
competente de ocupaciones, estableciendo una armonia adecuada en su
vida diaria (11).

Este concepto ha demostrado proveer una influencia de caracter positiva
en la salud fisica y mental, asi como en el bienestar y la satisfaccion con la
vida en la mayor parte de las personas (11). Wilcock (1998) sustenta que

alcanzar un balance dinamico entre “hacer”, “ser” y ‘“llegar a ser”

promociona la salud y el bienestar (15).

Por su parte, el desequilibrio ocupacional se manifiesta en el momento en
gue se comienza a emplear un tiempo excesivo en un area concreta y esto
perjudica la salud y la calidad de vida, a causa de un patron de desempefio
unilateral (17). Esto ocurre debido a la necesidad de la dedicacion de gran
cantidad de tiempo al manejo de los cuidados, por lo que se pierde
principalmente la participacion en actividades familiares, y/o de ocio
independiente (11). Centrado en las personas cuidadoras informales de
nifios con discapacidad adquiere un papel relevante, dado que, de forma
simultdnea a la influencia en su vida, salud y bienestar subjetivo, puede

intervenir en la de las personas receptoras de los cuidados (23).

Se ha verificado que el desequilibrio ocupacional puede perjudicar la salud

(17). Se presenta mediante una fuerte asociacién con ansiedad, depresion,
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sobrecarga del cuidador, y estrés (23). A su vez, puede empeorar los

aspectos cualitativos de la vida (17).

Fueron numerosos los articulos por los cuales se encontraron asociaciones
significativas entre el equilibrio ocupacional de los padres y madres, como
cuidadores de un nifio o nifia con discapacidad y su salud individual
(6,11,12,20,23).

Un estudio de madres de nifios y nifias con autismo mostré la diferencia
entre el tiempo dedicado a los cuidados de su hijo o hija, siendo este un
promedio de 6,6 horas diarias, frente a las 3 horas aproximadas dedicadas
a actividades de cuidado desempefiadas por madres de nifios y nifias con
desarrollo tipico (11). Fue posible identificar una disminucion considerable
del tiempo destinado al ocio provocando un empeoramiento en su calidad
de vida subjetiva (11). Otro estudio informo que las madres de nifilos con
discapacidad comunicaron su deseo de conservar su equilibrio ocupacional
(23).

Maslach y Jackson describen el agotamiento ocupacional como una
estructura multidimensional constituida por tres factores que presentan
interrelacion, como es el caso del agotamiento emocional, la
despersonalizacion, y la disminucion de la realizacion personal en personas
gue desempefian trabajos con otros, como es el caso de los cuidadores de

nifios y niflas con PC (26).

El agotamiento ocupacional es el responsable de ocasionar dificultades
relevantes asociadas a la persona, a la familia y a la propia sociedad en

caso de no identificarse a tiempo (26).
1.5. Calidad de vida

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida como
“[...] la percepcion que tiene una persona sobre su posicidn en la vida
dentro del contexto cultural y el sistema de valores en el que vive y con
respecto a sus metas, expectativas, estandares y preocupaciones” (27).

Este concepto posee un caracter amplio dada su conexion interna con la
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salud fisica, el estado fisioloégico, la independencia personal, y las

relaciones sociales y con el entorno (27).

El apoyo social se ha verificado como uno de los predictores mas
relevantes para la calidad de vida en el cuidado de nifios y nifias con PC,
asi como para su nucleo familiar. Padres y madres comentaron en articulos
gue existe una fuerte alianza entre una mejor calidad de vida, y la presencia
de apoyo social y apoyo en el cuidado (11). Funcionando este como un
factor protector (6). A su vez, una mayor regularidad en la participacién en
actividades destinadas a la promocion de la salud fue también relacionada

con una mejor calidad de vida (11).
1.5.1. El empleo y su influencia sobre la calidad de vida

Armonizar el cuidado de los nifios y nifias con el mundo laboral en
ocasiones es complejo. Puede producirse una disminucion del tiempo de
ocio y personal, lo que supone un cambio en el completo funcionamiento
familiar y social de la persona. Esto compone un conjunto el cual puede
verse incrementado o disminuido de acuerdo a la estigmatizacion que es
percibida por las familias referentes a su entorno. Los cuidados de un
menor con PC implican un coste econdmico elevado tanto para las familias
como para la sociedad, conllevan gastos adicionales, que en ocasiones
pueden verse condicionados debido a la disminucién de los ingresos
familiares conforme a la existencia o no de adaptacién de la actividad
laboral de los cuidadores. Otro de los aspectos que son posibles relacionar
con la economia son las variaciones en la forma de vida o desarrollo de

aficiones, entre otros (22).

Uno de los cambios ocupacionales mas significativos que deben atravesar
los cuidadores de nifios y nifias con discapacidad es la posibilidad de
abandono de la vida laboral remunerada, usualmente por parte de la
persona cuidadora principal (11), lo que dificulta el cumplimiento de
deberes financieros como el pago de hipotecas o gastos extra provenientes
de las necesidades (15) del menor, dada la probable disminucién de

recursos (9).
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Un estudio de padres de niflos con autismo obtuvo unos resultados
similares en la participacion laboral de estos en comparacion con padres
de niflos con desarrollo tipico, o que expone el precepto de que
generalmente son las cuidadoras principales, como madres, quienes se

retiran de su puesto de trabajo (11).

Un estudio llevado a cabo en Estados Unidos suscitdé que el apego al
cuidado por parte de los cuidadores masculinos se encontraba influenciado
por la presencia del empleo y el nivel de ingresos, siendo superior en los
casos donde la mujer colaboraba con una aportacion notable (12).

Cuidadores principales que han mantenido su empleo durante la etapa de
cuidado han manifestado e identificado este lugar como un espacio
beneficioso y de respiro a su vida, reflejando que no es preciso el contar
con ocupaciones meramente relajantes para percibirlas como provechosas
(15).

Se han obtenido resultados que sugieren una fuerte asociacion entre la
disminucion de la salud, los bajos ingresos y la situacion de desempleo en
personas que ejercen el rol de cuidador de un familiar; asi como, que las
oportunidades de empleo y participacion en la sociedad compone un factor

positivo en la calidad de vida de estos (11).
1.6. Justificacion

La Terapia Ocupacional (TO) es una parte fundamental de la intervencion
sobre las necesidades ocupacionales que los padres y/o madres de nifias
y nifios con PC puedan presentar. La evidencia refleja los resultados
obtenidos, pero no es posible identificar estudios que basen su intervencion
en analizar y visibilizar los desafios percibidos por las personas cuidadoras
respecto a su propia participacion, equilibrio ocupacional, y desempefio
ocupacional.

La mayor parte de los articulos resultantes, tras la busqueda bibliografica,
fueron desarrollados en paises de habla inglesa y con un 6ptimo nivel

socioeconémico. Desde la disciplina de Terapia Ocupacional no se recoge

practicamente evidencia referente al desempefio ocupacional de los padres
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y madres de nifios y nifias con PC en las tareas de cuidado (12) . Esto
ocurre dado que no suele ser el enfoque abordado desde la parte
profesional del proceso rehabilitador (28).

Se considera necesaria una mayor investigacion centrada en la experiencia
del cuidado, y en la relacién entre la participacion y el equilibrio ocupacional
y la calidad de vida. Los resultados de esta podrian ser beneficiosos para
el desarrollo de apoyos a las personas cuidadoras.
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3. Pregunta de investigacion

El empleo de una metodologia mixta durante el proyecto motiva la creacion
de una hipétesis y de una pregunta de investigacion de caracter abierta.

Dada la naturaleza descriptiva del estudio a nivel cuantitativo, la hipétesis
pretende especificar la relacion esperada entre el conjunto de variables
estudiadas, sin desarrollar una comparacion entre ellas (29); la pregunta de
investigacion por su parte mantiene una naturaleza abierta con el fin de

guiar la parte cualitativa del estudio.

La hipétesis genérica del estudio se establece como: Ejercer el rol de
cuidador principal como padre, madre, o tutor legal de un nifio o nifia con

PC influye en la participacion y en el equilibrio ocupacional del adulto

Referente a la pregunta de investigacion, una vez se han identificado los
conocimientos existentes y las ausencias de la literatura referente al
campo, se plantea (29) “;de qué manera se percibe la participacion y el
equilibrio ocupacional por parte de los padres, madres o tutores legales al
tener un hijo o hija con paralisis cerebral?”. Dada la amplitud de respuestas
posibles generadas con esta pregunta, esta puede sufrir variaciones

durante el proceso.
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4. Objetivos
4.1. Objetivo general

Explorar y conocer la percepcién que tienen las personas cuidadoras
principales de nifios y niflas con PC sobre su participacion y equilibrio

ocupacional.
4.2. Objetivos especificos

e Describir el nivel de satisfaccion en relacion a actividades de la vida
cotidiana.

e Identificar, explicar y detallar el desempefio y la participacion
ocupacional en las areas de autocuidado, productividad y ocio.

e Estudiar las variables de equilibrio ocupacional, roles ocupacionales
y nivel de calidad de vida.

e Describir el significado otorgado a los cambios en las ocupaciones y

roles, de las personas cuidadoras de nifios y nifias con PC.
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5. Metodologia
5.1. Tipo de estudio

Se trata de un trabajo de investigacion basado en una metodologia mixta,
esta se describe como aquella que emplea procedimientos de recogida de
datos cuantitativos y cualitativos incluyendo una investigacion guiada por
metodologias y modelos mixtos. El empleo de esta metodologia ofrece
unas conclusiones mas heterogéneas debido a las multiples perspectivas
empleadas durante la observacion de los datos. Dentro de este, se ha
seleccionado el paradigma transformativo-emancipatorio, validando la idea
de la existencia de diversas visiones de cara a las realidades sociales que
deben ser ubicadas dentro de un sistema de valores sociales, politicos,
historicos y econdmicos, cuando el fin dltimo es conocer las diferencias y

acrecentar las condiciones del grupo de estudio (30).

Desde la investigacion cuantitativa se corresponde con un estudio
descriptivo transversal, de caracter observacional sobre el factor de estudio
(31), donde los sujetos son evaluados en un momento concreto y
determinado (32) a través de la implementacion de diversas herramientas

evaluativas.

La investigacion cualitativa examina los factores de estudio en el contexto
natural, fundamentandose en una base conceptual. De manera especifica,
se encuentra enmarcado dentro de un enfoque fenomenoldgico sentado
sobre las experiencias vitales referidas a un suceso. Heidegger sustenté
gue “la fenomenologia pone énfasis en la ciencia de los fendmenos. Esta
radica en permitir y percibir lo que se muestra, tal como se muestra a si
mismo y en cuanto se muestra por si mismo; en consecuencia, es un

fendmeno objetivo, por lo tanto, verdadero y a la vez cientifico” (33) .
5.2.  Ambito de estudio

El estudio se llevara a cabo en el departamento de Terapia Ocupacional de
la Unidad de Atencion Temprana y Rehabilitacion Infantil (URIAT) del
Hospital Materno - Infantil Teresa Herrera de A Corufia. La URIAT ofrece

tratamiento a poblaciones con edades comprendidas entre los O y los 16
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afos, su familia, y su entorno, y no solo a la franja correspondiente con la
Atencion Temprana de 0 a 6, debido al abordaje de la parte rehabilitadora.
La URIAT esté conformada por diferentes departamentos, asi como por un
equipo de caracter interdisciplinar, compuesto por cuatro médicos
rehabilitadores, una psicéloga, una trabajadora social, dos terapeutas
ocupacionales, cinco fisioterapeutas, tres logopedas, cuatro estimuladores

precoces, una auxiliar de enfermeria y una secretaria (34).
5.3. Posicionamiento de la investigadora

Con el fin de garantizar la calidad, asi como, el rigor metodoldgico de esta
investigacion, se hace alusién al posicionamiento de la alumna como

investigadora.

El interés en el tema de estudio surge tras la realizacion de las Estancias
Préacticas VII, de larga duracion, como asignatura obligatoria del 4° curso
del Grado en Terapia Ocupacional en la URIAT, donde se produce una

aproximacion a la poblacién de estudio.

Cabe recalcar que no existe ningun tipo de conflicto de interés y que,
durante todo el estudio se mantendra una actitud neutral dada la ausencia

de motivos subjetivos y personales en el ambito de eleccion del tema.
5.4. Seleccion de las personas participantes

El tipo de muestreo empleado para la seleccion de las personas
participantes es por conveniencia. Dentro de las técnicas de muestreo no
probabilistico, este permite seleccionar casos accesibles que admitan la
inclusion en el estudio (35), basandose en los criterios de inclusion y

exclusidon que se presentan en la Tabla |.

La seleccion de la muestra sera facilitada por la portera de investigacion,
siendo en este caso la directora de este trabajo, y una de las terapeutas

ocupacionales de la URIAT.
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Tabla I. Criterios de inclusion y exclusion de las personas participantes. Fuente:
Elaboracion propia (2023).
CRITERIOS INCLUSION CRITERIOS EXCLUSION

Ser mayor de edad.

Ser madre, padre o tutor legal de un
menor con diagnéstico de paralisis

cerebral. Ser cuidadores profesionales de
Desempefiar el rol de persona menores con diagnostico de paralisis
cuidadora principal del menor. cerebral.

Que dicho menor sea usuario de la
URIAT.

Dominar los idiomas castellano y/o
gallego.

5.5. Procedimiento

La totalidad del periodo del estudio comprende desde el mes de noviembre
de 2022 hasta el mes de junio de 2024. De cara a simplificar las tareas de
desarrollo del mismo se han establecido una serie de fases que se
mencionan a continuacion: Busqueda bibliogréafica, disefio del estudio,
solicitud al Comité de Etica de la Investigacion Clinica (CEIC) de A Corufia-
Ferrol, acceso al campo y reclutamiento, recogida de datos, analisis de la
informacion, resultados y conclusiones, y difusion de resultados. Como
parte del proyecto por el cual se presenta este Trabajo de Fin de Grado
(TFG) se han llevado a cabo las tres primeras fases de indicadas
anteriormente. Dada la idea de continuar con esta linea investigacion en un
futuro préximo, se plantea retomar el estudio en el mes de septiembre de
2023, iniciando asi el trabajo desde la fase correspondiente al acceso al

campo Yy reclutamiento.
5.5.1. Busqueda bibliografica

La revisidn respecto a la literatura existente fue un proceso continuo
durante el desarrollo del proyecto, con el fin de acceder a la mayor cantidad
de evidencia actual posible de cara al disefio del estudio, es por ello por lo

gue, se establece un periodo de revisidon bibliografica que comprende
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desde el mes de noviembre de 2022 hasta el mes de mayo de 2023. Es
posible identificar en el [Apéndice lI] la estrategia de busqueda empleada.

Se consultaron principalmente las bases de datos PubMed, Web of Science
(WQOS), Lilacs, Scopus y OTseeker. Adicionales a estas, otras fuentes de
informacion fueron empleadas durante el disefio del proyecto, como
literatura impresa proveniente de la Biblioteca de Oza, o exploracion de
paginas web de entidades relevantes de acuerdo con la tematica abordada
como puede ser la Confederacién Espafiola de Asociaciones de Atencién
a las Personas con Paralisis Cerebral (ASPACE).

Se establecieron siete términos generales (“occupational participation”,
“occupational balance”, “caregivers”, “cerebral Palsy”, “children”, “quality of
life” y “Occupational Therapy”) a partir de los cuales se extrajeron la mayor
cantidad de palabras posibles favoreciendo el alcance de la busqueda a
través del enlace de estos mediante el operador booleano “OR”. Una vez
se obtuvo un resultado considerable de términos representativos de los
siete generales se dio comienzo a la combinacion de ellos a través del
operador booleano “AND” por el cual se especificaba la busqueda de

manera directamente proporcional a la inclusién de nuevos términos.

La terminologia libre difiri6 en funcion de las bases de datos, y de los

resultados obtenidos mediante las uniones.
Para la base de datos PubMed se incluyeron términos “Mesh”.

Durante toda la busqueda se establecio el limite temporal de fecha de
publicacién entre los afios 2018-2023 como unico filtro de inclusion, a
excepcion de en la base de datos OTseeker donde fue requerida la

eliminacién de este filtro para acceder a algun resultado.

El nimero total de resultados extraidos como suma de los obtenidos en las
bases de datos fue de 831. Se realizé una primera fase de eliminacion de
duplicados, tras la que el numero descendi6 hasta un total de 814.
Partiendo de esta base, se inicié un descarte por titulo, por el que el nimero
descendio considerablemente hasta la cifra de 65. Con el fin de concretar

todavia mas la busqueda, se llevd a cabo una segunda fase de descarte
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mediante la lectura del resumen, lo que supuso la aceptacion de

Unicamente 21 articulos.

Fueron eliminados todos aquellos articulos cuyo contenido abordaba
exclusivamente la patologia, y en los que el rol de la persona cuidadora no
era el foco principal de la investigacion.

No fue preciso el uso del servicio de préstamo interbibliotecario dado que,
todos los articulos y la literatura impresa consultada se encontraban
accesibles gracias a las licencias ofrecidas por la Universidade da Corufia.

5.5.2. Disefio del estudio

El disefio del estudio fue desarrollado entre los meses de enero y marzo de
2023.

Este recoge el desarrollo de las diferentes fases y procedimientos
necesarios de cara a la realizacion del mismo, por el que se incluye el
planteamiento y la creacion de la documentacién pertinente (herramientas
de recogida de informacién, hoja de informacién al participante y
consentimiento informado), la solicitud al Comité de Etica correspondiente,
asi como, la consolidacion del abordaje de la investigacion sobre el tema

propuesto.
5.5.3. Solicitud al Comité de Etica

Se ha presentado la solicitud de evaluacién al Comité de Etica de la
Investigacion Clinica (CEIC) de A Coruia-Ferrol, obteniendo el informe
favorable (cédigo de registro 2023/135) [Apéndice II].

Conforme a lo requerido en las bases, fue necesaria la cumplimentacion,
creacion y remision de los documentos que se mencionan a continuacion:
Solicitud de evaluacion, protocolo del estudio, compromiso de las
investigadoras, curriculum breve de la investigadora principal, vy
documentos de consentimiento informado (hoja de informacién y hoja de

Consentimiento Informado).
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5.5.4. Acceso al campo y reclutamiento

El acceso al campo vendra facilitado por la portera de investigacion vy
directora de este trabajo Alba Maria Vazquez Otero, quien proporcionara el
contacto con los participantes. Tras este, se expondran los objetivos
principales del estudio y en qué consiste la participacion en él, mediante la
hoja de informacion a los participantes. Aquellos interesados en formar
parte del estudio se podran poner en contacto con la alumna investigadora
o con las directoras del trabajo, para asi comenzar el proceso de
documentacion correspondiente al consentimiento informado de manera

individual.

Para finalizar, se concertaran citas individuales con los participantes,
estableciendo un calendario de visitas en horarios que sean convenientes

para ambas partes, y asi llevar a cabo la recogida de informacion.
5.5.5. Recogida de datos

Para la recopilacion de la informacion acerca de las variables de
participacion, equilibrio ocupacional y calidad de vida se utilizaron diversas
técnicas, se valoraron y seleccionaron diferentes herramientas y, de
manera complementaria, se ha disefiado un cuestionario
sociodemogréfico, asi como un guion de cara a la realizacion de una
entrevista semiestructurada. La duracion total estimada de la recogida de
datos es de 90 minutos (pudiendo distribuirse en varias sesiones). Esta se
desarrollarad en un horario que no conlleve inconvenientes a ninguna de las
partes. En caso de aceptar la participacion, sera posible valorar entre los
integrantes un espacio apropiado en el Servizo Galego de Saude
(SERGAS) dentro de la URIAT, o en la Universidade da Corufia (UDC) para

la realizacion de la misma en formato presencial.
5.5.6. Analisis de la informacion

De manera previa al inicio del analisis de los resultados, se llevara a cabo
una codificacion de los datos obtenidos. Dicha codificacion seré establecida
mediante un sistema alfanumérico, y reflejada en un documento al cual

Unicamente el equipo investigador tendra acceso.
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Respecto a la parte cuantitativa del estudio, se realizara un analisis
estadistico descriptivo, para el cual se creara una base de datos empleando
el paquete estadistico IBM SPSS versidn 24. En esta, se registraran los
resultados obtenidos, de manera codificada, tras la recogida de datos a los

y las participantes.

En cuanto a las variables cualitativas presentes en el estudio, es posible
identificar tanto variables nominales dicotomicas y politbmicas, como
variables ordinales. Por su parte, las variables cuantitativas o métricas
recogidas en este estudio son definidas como discretas en cuanto a las

unidades de medicion (36).

Puesto que las variables cualitativas no cuentan con valores medibles
asociados, estas se categorizaran dentro de la base de datos
proporcionandoles un valor numérico a cada una, el cual no supondra

ninguna relacion de prioridad.
5.5.6.1. Analisis cuantitativo

El plan de analisis estadistico estara centrado en recoger las respuestas de
los y las participantes al cuestionario sociodemografico, y de Equilibrio
Ocupacional (OBQ-E). El primero de ellos cuenta con variables tanto
cuantitativas, como cualitativas, por lo que se realizara la categorizacion
indicada en el parrafo anterior en las que lo precisen. El segundo
cuestionario pese a presentar variables cualitativas, las respuestas del
mismo cuentan con una correspondencia numeérica a través de una escala
ordinal de 6 puntos, siendo el minimo 0 y el maximo 5, estos valores seran

los empleados en el analisis de los datos.

Una vez creada la base de datos con la informacion recogida, se buscara
describir la muestra mediante medidas de tendencia central (media, moda,
mediana) y de dispersion (desviacidn tipica) en el caso de las variables
cuantitativas. Las variables cualitativas seran descritas a través de
frecuencias y porcentajes. Estas se encontraran representadas en el

estudio tanto en tablas de frecuencia, como en graficos.
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5.5.6.2. Andlisis cualitativo

Los datos cualitativos seran analizados de acuerdo a un analisis tematico,

siguiendo los supuestos desenvueltos por Braun y Clarke (37) .

En un primer momento nos familiciaremos con los datos obtenidos,
mediante lecturas reiteradas de las respuestas aportadas en la entrevista
semiestructurada. Se continuard con la transcripcion literal de las

entrevistas, la cual realizara la alumna como investigadora (37).

Durante todo el proceso de andlisis de los datos, la informaciéon sera
triangulada con el resto del equipo investigador, con el fin de ir generando
una serie de ideas y/o patrones a partir de las manifestaciones de los
participantes (37,38).

De acuerdo a la fase establecida por los autores como la generacion de
cbdigos iniciales, se comenzara con la codificacion de todas las ideas y/o
patrones posibles, mediante codigos que representen caracteristicas a

partir de las cuales se crearan diferentes grupos (37).

Una vez se disponga de los cddigos identificados, se reenfocara el analisis
organizando los cddigos de acuerdo a diferentes temas, y se comenzara la
fase de busqueda de temas. De esta manera se continuara con la fase de
revision de los temas, la cual permitira recodificar aquellas ideas y/o
patrones que en la fase anterior no fueron clasificados de manera adecuada
(37).

Para finalizar el analisis cualitativo del estudio, se realizan las fases
correspondientes con la definicion y denominaciéon de los temas,
analizando la informacion contenida en cada uno de ellos, y la elaboracién
de un informe donde sea posible identificar los resultados derivados del

proceso (37).
5.5.7. Resultados y conclusiones

Tras la finalizacion del analisis de los datos, se procedera a la creacién de

un breve informe final que recoja de manera resumida los resultados y
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conclusiones del estudio a modo de feedback para todos aquellos

interesados.
5.5.8. Difusion de resultados

De cara a la difusion de los resultados, y tras la elaboracion del informe
final, se realizard una reunién con las personas cuidadoras participantes en

el estudio, ofreciendo un resumen de las conclusiones obtenidas.

De forma complementaria, y con el fin de incrementar la literatura existente
acerca del tema de investigacion, se procedera a la difusibn de los
resultados obtenidos en revistas cientificas y congresos, tanto del ambito

nacional, como internacional.

Las revistas cientificas seran pertenecientes al ambito de la Terapia
Ocupacional e infancia, estando algunas de estas indexadas en Journal
Citation Reports (JCR) y Scimago Journal Rank (SJR).

5.6. Técnicas de recogida de datos

- Entrevista semiestructurada. Entrevista compuesta por 9 cuestiones
destinada a las personas cuidadoras del menor, a través de la cual podran
exponer las percepciones acerca de sus rutinas, actividades significativas,
distribucion temporal de estas y roles desempefiados. Se empleara una
grabadora de audio, con previa autorizacion por parte del participante, para

la posterior transcripcion literal de manera seudonimizada [Apéndice 1V].

- Cuaderno de campo. Escrito de anotaciones que se empleard como
herramienta de recogida de informacion de caracter no verbal observable,
durante la duracion de la realizacion de la entrevista semiestructurada, asi

como, los cuestionarios (39).

- Cuestionario sociodemografico. Documento compuesto por 14 items 'y
cubierto por las personas participantes en el estudio, este recoge variables
relacionadas a la edad, género/sexo, lugar de residencia, tipo de estructura

familiar o situacion laboral entre otros [Apéndice V]. La informacion

recogida serd empleada como forma descriptiva de la muestra.
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- Cuestionario de Equilibrio Ocupacional (OBQ-E). Version espafiola
adaptada por Peral-Goémez & Lépez-Roig, 2016. Se trata de una escala
cualitativa autoadministrada. Esta compuesta por 13 afirmaciones, en las
cuales, se debe indicar el grado de acuerdo o de desacuerdo en relacion al
nivel de satisfaccion actual percibido en actividades cotidianas, tareas y
tiempo dedicado a cada una de ellas [Apéndice VI]. La puntuacion final es
obtenida mediante una escala ordinaria de 6 puntos, que comienza en 0
(totalmente en desacuerdo), y finaliza en 5 (totalmente de acuerdo); por lo
gue la puntuaciéon maxima obtenida en esta herramienta es un total de 65
puntos, cuanto mayor sea el resultado final, mayor sera el equilibrio

ocupacional (40).

- Medida Canadiense del Desempeiio Ocupacional (COPM). Se trata de
una herramienta heteroadministrada propia de la TO, centrada en la
practica basada en la persona, y la cual permite la identificacion de los
problemas relacionados con el desempefio ocupacional del individuo

[Apéndice VII]. El instrumento de valoracion proporciona apoyo a la persona

participante del estudio a la hora de la autoidentificacion de las dificultades
durante su desempefio ocupacional, y al establecimiento de prioridad de
cara a la intervencion; facilitando la implementacion de objetivos y
promocionando la adquisicion de roles ocupacionales de su agrado,
retomando asi la inclusion en contextos y/o ambientes adecuados (41).
Esta compuesta por una entrevista semiestructurada, mediante la cual se
van desglosando los cinco pasos que guian la herramienta para conseguir
valorar las actividades en tres areas diferentes, autocuidado, productividad
y ocio, en relacion a sus prioridades. Las actividades seleccionadas por la
persona se califican en base a dos escalas con una puntuacion maxima de
10, donde es posible que la persona evalle su desempefio y su satisfaccion

con este (42).
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6. Limitaciones del estudio

La falta de evidencia desde una perspectiva ocupacional sobre las variables
del tema investigado, como son la participacion y el equilibrio ocupacional,
ha compuesto una limitacién a la hora de la revision de literatura previa, y
la busqueda de evidencia, teniendo que eliminar gran parte de los
resultados obtenidos dado que el contenido no era acorde al tema de
investigacion. A su vez, la muestra seleccionada puede no ser
representativa a una generalidad, dado el criterio de inclusiéon de ser
personas cuidadoras de menores usuarios y usuarias de la URIAT, lo que
supone el reclutamiento dentro de un servicio clinico, con un posible grado
de mayor afectacion. La falta de tiempo en aquellos que cuidan y cuentan
con gran alteracion de su participacion y equilibrio ocupacional podria
suponer la ausencia de formar parte de la muestra. La inexistencia de un
grupo control supone a su vez una limitacion, dado que no es posible
establecer comparaciones en los resultados obtenidos, con personas

cuidadoras de menores con desarrollo tipico.
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7. Rigor metodolégico

Guba y Lincoln (43), sustentan el rigor de la investigacion tomando en
consideracion la relacion existente entre la credibilidad y el verdadero valor
de los resultados, la aplicabilidad a diferentes contextos, la consistencia en
los resultados, y la neutralidad asociada al investigador.

Credibilidad

Este criterio segun Castillo y Vasquez, “se logra cuando el investigador, a
través de observaciones y conversaciones prolongadas con los
participantes en el estudio, recolecta informacion que produce hallazgos
gue son reconocidos por los informantes como una verdadera aproximacion
sobre lo que ellos piensan y sienten” (44). Es por ello que, una parte
esencial de la investigacion pasa por poder demostrar argumentos que
sustenten los resultados, y que estos sean reconocidos por los y las
participantes del estudio, y por personas las cuales hayan padecido el
fendbmeno que se estudia (44,45). La credibilidad en este proyecto se
garantiza con la descripcion detallada del estudio y la muestra, la
disposicion de datos textuales, su correspondiente analisis y la

triangulacion de informacion.
Aplicabilidad o transferencia

La aplicabilidad o transferencia se corresponde con el grado en que los

resultados pueden ser aplicados a otros contextos.

En el presente trabajo, se realiza una detallada descripcion acerca del
ambito de estudio, los perfiles de los participantes y del contexto, por la cual

seria posible realizar un traslado de resultados en casos similares (46).

La aplicabilidad de este proyecto busca identificar la influencia de la PC de
los menores sobre la participacion y el equilibrio ocupacional de las
personas cuidadoras. El conocimiento de esta podria favorecer el futuro
trabajo de terapeutas ocupacionales, asi como, iniciar futuras lineas de

investigacion.
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Consistencia

La consistencia compone la estabilidad y replicabilidad de los datos, por los
cuales es posible el establecimiento de la asociacion ente los resultados
obtenidos y las técnicas y herramientas empleadas durante el andlisis de
los datos (43) . El procedimiento realizado de cara a la busqueda de un alto
nivel de consistencia en este proyecto se basé en una exhaustiva
descripcién del estudio, de la muestra y el andlisis, junto con la triangulacién

de los datos.
Neutralidad

La neutralidad refleja y garantiza la ausencia de intereses subjetivos y
motivaciones por parte del equipo investigador sobre los resultados del
estudio (44). Para garantizar la neutralidad de la investigacion, se reflejan
los apartados correspondientes al posicionamiento de la investigadora, y a
las limitaciones del estudio. De manera complementaria, las transcripciones
realizadas presentan un caracter textual procedentes de las grabaciones

de audio.
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8. Plan de trabajo

Tabla Il: Cronograma plan de trabajo. Fuente: Elaboracion propia (2023).

FASES / MESES 2022 2023 2024

Nov. Dic. Ene. Feb. Mar. Abr. May. Jun. Sept. Oct. Nov. Dic. Ene. Feb. Mar. Abr. May. Jun.

1. Blsqueda

bibliografica .......
2. Disefio del
estudio

3. Solicitud del

Comité de Etica ....

4. Acceso campoy
reclutamiento

datos
6. Analisis de la
informacion

7. Resultadosy
conclusiones

8. Difusion de
resultados
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9. Aspectos éticos

Para la realizacion de este estudio se han tenido en cuenta las
consideraciones éticas pertinentes para la investigacion con personas.
Tanto la alumna como las directoras del trabajo se comprometen a cumplir
con la normativa de Buena Practica Clinica, y la normativa actual de
obligado cumplimiento asociada a la investigacion con individuos: el
Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser
humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina o
Convenio de Oviedo (47), la Declaracion del Helsinki de la Asociacion
Médica Mundial (AMM) (48) y el Cdédigo Deontolégico de la Terapia
Ocupacional (49). Con el fin de garantizar, asi como preservar la
confidencialidad de los participantes y sus datos personales se seguira lo
estipulado en Reglamento (UE) 2018/1725 del Parlamento Europeo y del
Consejo, de 23 de octubre de 2018, relativo a la proteccion de las personas
fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales por las
instituciones, drganos y organismos de la Union, y a la libre circulacién de
esos datos (50), y la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion

de Datos Personales y garantia de los derechos digitales (51).

Para la consecucion de la garantia de los derechos de los participantes se

llevaron a cabo una serie de acciones que se describen a continuacion:

e Solicitud de autorizacion al jefe de servicio de la URIAT para
desarrollar el estudio.

e Solicitud de evaluacién del estudio ante el Comité de Etica de la
Investigacion Clinica (CEIC) de A Corufia-Ferrol obteniendo un
informe favorable con codigo de registro 2023/135 [Apéndice IlI].

e Realizacién del proceso de consentimiento informado, garantizando
la autonomia para la participacion en el estudio: entrega de la hoja

de informacién [Apéndice VIII] y el documento de consentimiento

informado a las posibles personas candidatas a participar [Apéndice
IX]; realizacion de una reunion individual entre la investigadora

principal y el posible participante para resolver todas las dudas.
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El proceso de recoleccion y analisis de los datos sera
seudonominizado. Para esto se creard una hoja de codificacién a la
gue Unicamente el equipo investigador tendrd acceso con el fin de
garantizar el anonimato de las personas usuarias e impedir su
identificacion, una vez finalice el andlisis de los datos esta sera
destruida. Las grabaciones serdn eliminadas una vez finalice el

estudio, por lo que al finalizar la informacién sera anonimizada.
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10.Plan de difusion de los resultados

Una vez finalizado el estudio, con el fin de difundir los resultados obtenidos,

se iniciara la participacion en congresos cientificos, asi como, se buscara

la publicacién del mismo en revistas cientificas.

10.1. Congresos

10.1.1. Congresos nacionales

Congreso del dia mundial de la pardlisis cerebral ASPACE. Se trata
de un congreso anual desarrollado por la Confederacion Espafiola
de Asociaciones de Atencién a las Personas con Pardlisis Cerebral
cuyo desarrollo se establece durante los primeros quince dias del
mes de octubre de cada afo en diferentes ciudades espafiolas.
XXII Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
(CENTO). Congreso con periodicidad anual desde el afio 2001, a
excepcion de una pausa durante 3 afios a causa de la pandemia
generada por el Covid-19, el cual transita por diferentes ciudades de
Espafa en cada entrega. En el afio 2023 se ha desarrollado durante
los dias 28 y 29 de abril en la ciudad de Granada. Se desconocen
fechas y sede de la XXIlI edicion.

XXVI Congreso Internacional de Actualizaciéon en Trastornos del
Neurodesarrollo organizado por el Instituto Valenciano de
Neurologia Pediatrica (INVANEP). Cuenta con ediciones anuales y
se llevara a cabo, de manera prevista, en las fechas del 1y 2 de
marzo de 2024.

10.1.2. Congresos internacionales

Il Congreso Internacional de Paralisis Cerebral 2025 por la Catedra
Fundacion Antonio Guerrero de la Universidad Pablo de Olavide. Se
desconoce fecha exacta de éste, pero se establece el afio dado el
caracter bienal que se expreséd durante la primera edicion los dias
16 y 17 de febrero de 2023 en Seuvilla.
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XIlI Congreso Internacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional
de la Universidad Miguel Hernandez y VIII Congreso Internacional
de Terapeutas Ocupacionales de la Universidad Miguel Hernandez.
Se estima que la fecha de esta edicion rondara principios del mes
de mayo del afio 2024, y que se llevara a cabo, al igual que en
ediciones anteriores, en la ciudad de Elche (Alicante).

36th Meeting European Academy of Childhood Disability (EACD).
Este congreso se desarrollard durante las fechas comprendidas
entre el 29 de mayo y el 1 de junio de 2024 en la ciudad belga de
Brujas.

10.2. Revistas

10.2.1. Revistas nacionales

Tabla Ill: Revistas nacionales. Fuente: Elaboracion propia (2023).

Revistas SJR 2022 JCR 2021 Temaética

Terapia Ocupacional
Galicia (TOG) Terapia Ocupacional

Revista Asturiana de
Terapia Ocupacional Terapia Ocupacional

0.274 2.377

Anales de Pediatria

Q3 Q3 Pediatria (SCIE)
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10.2.2.

Revistas internacionales

Tabla IV: Revistas internacionales. Fuente: Elaboracion propia (2023).

Revistas

American Journal of
Occupational Therapy
(AJOT)

Canadian Journal of
Occupational Therapy
(CJOT)

Australian
Occupational Therapy

Journal

Revista Chilena de

Terapia Ocupacional

Children's Health
Care

SJR 2022

0.623

Q1

0.413

Q2

0.480
Q1

0.266
Q3

JCR 2021

2.813

Q1

1.630

Q3

1.757

Q3

1.032
Q4

Tematica

Terapia Ocupacional /
Rehabilitacién (SSCI)

Terapia Ocupacional /
Rehabilitacién (SSCI)

Terapia Ocupacional /
Rehabilitacion (SCIE)

Terapia Ocupacional

ocupacional (SSCI)

Salud Publica, ambiental y
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11.Financiacién de la investigacion
11.1. Recursos necesarios

De cara a establecer los recursos necesarios, se propone un presupuesto

estimado. Es posible acceder a la visualizacion de los costes en la Tabla V.
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Tabla V: Presupuesto del estudio. Fuente: Elaboracion propia (2023).

RECURSO CONCEPTO UNIDADES COSTE UNITARIO COSTE TOTAL
866,83€ brutos/mes
RECURSOS HUMANOS Terapeuta Ocupacional investigadora a media jornada durante 1% 10 meses con prorrateo de 12.116,50€ *
10 meses pagas exira.
INFRAESTRUCTURA Sala de reuniones ** 1 0€ 0€
Folios 2 x (500) 6€ 12€
Boligrafos 10 0.30€ 3€
Archivador con anillas 1 5€ 5€
Fundas plasticas organizadoras 2 x (50) 3€ 6€
MATERIAL FUNGIBLE Grapadora 1 4€ 4€
Caja de grapas 1 3€ 3€
Tinta impresora 6 12€ 72€
Ordenador portéatil 1 400€ 400€
Impresora 1 60€ 60€
MATERIAL INVENTARIABLE Grabadora de audio 1 30€ 30€
USB 1 10€ 10€
Escalas de evaluacion 2 250€ (COPM) 250€
Internet 1 x 12 meses 25€/mes 300€
SERVICIOS Licencia basica software SPSS durante 3 meses *** 1 x 3 meses 0€ 0€
Desplazamientos 1000€ 1000€
WIAJIES Y RIEIAS Dietas y alojamiento 600€ 600€
) Inscripciones a congresos 1000€
DIFUSION DE RESULTADOS Publicacién en revistas cientificas 2500€
Revisién de idiomas de publicacion 150€
OTROS IMPREVISTOS 1000€
TOTAL 19.521, 50€

* Célculo extraido de Calculadora de contratos de investigacion v1.2. Universidade da Corufia. 8.957,30€ total de retribuciones (salario, pagas extra e

indemnizacion por fin de contrato) + 3.059,20€ costes indirectos de la Seguridad Social.

** |Infraestructuras solicitadas al SERGAS y a la UDC.

*** | jcencia de SPSS facilitada por la UDC.
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11.2. Posibles fuentes de financiacion

El proyecto de investigacion sera presentado a diferentes convocatorias,

tanto publicas como privadas, de cara a la consecucion de financiamiento

econdémico para su desarrollo.

11.2.1. Posibles fuentes de financiacion publica

Becas deinvestigaciéon de la Diputacion Provincial de A Corufia.
Por la que se convocan “Becas de investigaciéon para el afio 2023”
con una cuantia de 10.000,00 euros por cada beca. Entre los
requisitos de su convocatoria se sefiala que se encuentra dirigida a
residentes en la provincia de A Corufia que, pretendan realizar un
trabajo de investigacion en el periodo 2023-2024 de duracion minima
9 meses. Se ofrecen un total de 20 becas distribuidas en funcion de
las areas. (52).

Becas de colaboracion del Ministerio de Educacion y Formacion
Profesional. Se tratan de becas de colaboracion dirigidas a
estudiantes universitarios, de ultimos cursos de Grado o en Mater,
con el fin de desempeiniar tareas investigadoras en departamentos
universitarios. Se convocan un total de 2.431 plazas para el periodo
2023-2024 con una dotacion de 2.000€ por beca.

11.2.2. Posibles fuentes de financiacion privada

Colegio Oficial Terapia Ocupacional Galicia (COTOGA). Cuyo
objetivo es la convocatoria de una ayuda desde la perspectiva de la
Terapia Ocupacional con el fin de promocionar la investigacion de
terapeutas ocupacionales titulados indistintamente de su ambito de
intervencidn. Se han presentado convocatorias en los afios 2020 y
2022 por lo que se prevén proximos plazos de solicitud. La cuantia
total de la beca ofrecida es de 1500€ brutos distribuidos en tres
pagos con un unico beneficiario (53).

Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de
Extremadura (COPTOEX). ElI mencionado Colegio ofrece dos

ayudas a la investigacion desde el foco de la Terapia Ocupacional
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para la implementacién de proyectos de investigacion, con una
cuantia de 1800€ por ayuda. La convocatoria actual finaliza el 11 de
junio de 2023, pero se prevén proximas convocatorias (54).

e Premio de Investigacion y de Innovacién sobre discapacidad
intelectual y trastornos del desarrollo de la Associaci6
Manresana de Pares de Nens Subdotats (AMPANS). Este
proyecto podria ser beneficiario dado que cumple con las bases
establecidas en la convocatoria, teniendo por objetivo generar
nuevos conocimientos en los ambitos mencionados anteriormente.
Las dotaciones econémicas seran repartidas en 2 categorias,
investigacion e innovacion, con un total de tres premiados por cada
una, siendo la cuantia correspondiente a 5.000€ para los primeros
premios, 3.000€ para los segundos, y 1.000€ para los terceros. La
presentacion de estudios finaliza el 31 de diciembre de 2023 a las
14 horas, dado que tiene caracter bienal, se prevé esté disponible
durante el afio 2025 (55).
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13.Apéndices
Apéndice I: Listado de abreviaturas
AJOT: American Journal of Occupational Therapy.
AMM: Asociacion Médica Mundial.
AMPANS: Associacié Manresana de Pares de Nens Subdotats.

ASPACE: Confederacion Espafiola de Asociaciones de Atencién a las
Personas con Paralisis Cerebral.

AVD: Actividades de la Vida Diaria.

CEIC: Comité Etico de la Investigacién Clinica.

CENTO: Congreso Nacional de Estudiantes de Terapia Ocupacional.
CJOT: Canadian Journal of Occupational Therapy.

COPM: Canadian Occupational Performance Measure.

COPTOEX: Colegio Profesional de Terapeutas Ocupacionales de

Extremadura.

COTOGA: Colegio Oficial de Terapeutas Ocupacionales de Galicia.
EACD: European Academy of Childhood Disability.
GMFCS: Gross Motor Function Classification System.
INE: Instituto Nacional de Estadistica.

INVANEP: Instituto Valenciano de Neurologia Pediatrica.
JCR: Journal Citation Reports.

OBQ-E: Occupational Balance Questionnaire.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

PC: Paralisis cerebral.

SERGAS: Servizo Galego de Saude.

SJR: Scimago Journal Rank.

TFG: Trabajo de Fin de Grado.
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TO: Terapia Ocupacional.

TOG: Terapia Ocupacional Galicia.

UDC: Universidade da Coruiia.

UE: Unién Europea.

URIAT: Unidad de Atencion Temprana y Rehabilitacion Infantil.

WOS: Web of Science.
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Apéndice II: Estrategias de busqueda bibliogréafica

Tabla VI: Estrategia de blsqueda. Fuente: Elaboracion propia (2023).

BI'DA‘ A?‘II'EO%E EST,I&IIQALIE(E:IDO PALABRAS CLAVE EMPLEADAS TOTAL LEE%’EE&%E@BSEN RELEVANTES
“Calidad de vida”, “Terapia Ocupacional’, “Nifios”, “Cuidados”, “Paralisis 5 5 1
cerebral’

~ “Equilibrio ocupacional”, “Participacién ocupacional”, “Calidad de vida” 2 1 1

PUBMED 5 ANOS “Equilibrio ocupacional”, “Cuidados” 25 13 3
“Participacion ocupacional”, “Cuidados” 33 6 2
“Cuidados”, “Pardlisis cerebral’, “Calidad de vida”, “nifios” 240 14 2
“Paralisis cerebral”, “Cuidados”, “Nifos”, “Calidad de vida” 214 12 1

SV\(/:I|EEBN(():FE 5 AROS (I;(?ursgiliznc;?”rebral , “Cuidados”, “Nifios”, “Calidad de vida”, “Terapia 8 3 1
“Paralisis cerebral’, “Nifios”, “Cuidados”, “Calidad de vida”, “Ocupacién” 5 1 0
“Paralisis cerebral”, “Cuidados”, “Calidad de vida” 90 12 2

LILACS 5 ANOS “Participacion ocupacional”, “Cuidados” 46 5 0
“Calidad de vida”, “Participaciéon ocupacional”, “Cuidados” 9 2 0
“Paralisis cerebral”, “Nifios”, “Cuidados”, “Calidad de vida” 131 7 4

SCOPUS 5 ANOS “Participacion ocupacional’; “Cuidados” 7 4 1
“Equilibrio ocupacional”, “Cuidados” 10 4 3

S “Equilibrio ocupacional” 1 0 0

OTSEEKER NINGUN LIMITE L i
“Participacion ocupacional” 2 0 0
RESULTADO FINAL DE ARTICULOS VALIDOS 21
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Tabla VII: Blisqueda por términos. Fuente: Elaboracion propia (2023)

TEMAS DE ESTUDIO

Paralisis cerebral

Participacion Ocupacional

Equilibrio Ocupacional

Calidad de vida

Nifios

Cuidados

Terapia Ocupacional

TERMINO GENERAL

“cerebral palsy” / “congenital cerebral palsy” / “CP
(cerebral palsy)”

“occupational participation”

“occupational balance”

“quality of life” / “life quality”

children / child*

care* / caregiving / caring / caregivers / “family
caregivers” / parent* / “parenting role”

“occupational therapy” / “occupational therapists” /
occupation

TERMINO MESH

“Cerebral palsy”

“Quality of life”

Child

Caregivers

“Occupational Therapy”
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Apéndice Ill: Dictamen favorable Comité de Etica de la Investigacion de A

Coruia-Ferrol

SERVIZO
28 XUNTA DE GALICIA \ GALEGO
:i; CONSELLERIA DE SANIDADE de S AUDE

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE A CORUNA - FERROL

I ;- c' otario del Comité de Etica de la Investigacion de A Corufia-Ferrol

CERTIFICA:
Que este Comité evalud en su reunion del dia 22 de mayo de 2023 el estudio:

Titulo: Equilibrio ocupacional y participacion en padres de nifios con paralisis cerebral
Version:

Promotor/a: Alba Maria Vazquez Otero

Investigador/a: Alba Maria Vazquez Otero

Cédigo de Registro: 2023/135

Y que este Comité, tomando en consideracion la pertinencia del estudio, el conocimiento disponible, los requisitos éticos,
metodoldgicos y legales exigibles a los estudios de investigacion con seres humanos, sus muestras o registro y los
Procedimientos Normalizados de Trabajo del Comité, emite un dictamen FAVORABLE para la realizacion del citado estudio.
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Apéndice IV: Guion entrevista semiestructurada

1.

¢,Podrias describir un dia de tu semana? (En caso de ser necesario

emplear las preguntas que se muestran a continuacion).

1.1. ¢ Podrias hablarme acerca de las actividades de autocuidado

que realizas durante un dia cualquiera?

1.2. ¢Podrias hablarme acerca de las actividades productivas que

realizas durante un dia cualquiera?

1.3. ¢Podrias hablarme acerca de las actividades de ocio que

realizas durante un dia cualquiera?

¢ Podrias describir un dia de tu fin de semana? (En caso de ser

necesario emplear las preguntas de reserva anteriores).

¢Seria posible que comentaras aquellas actividades de las

realizadas que poseen mayor importancia para ti?

Con respecto a la distribucion de las diferentes actividades en el

tiempo, ¢Qué tan a gusto te sientes con esta?

¢,Hubo algiin momento en tu vida en el que percibieras un cambio

en tus rutinas?

¢,Cudles piensas que son los roles que has ido desempefiando
durante las diferentes etapas de tu vida? ¢Dentro de la unidad

familiar, actualmente, como describirias la distribuciéon de roles?

¢ldentificas algun elemento que intervenga como limitacion para el

desempeno de actividades significativas para ti?
¢, Cuentas con elementos facilitadores en tu dia a dia?

¢ldentificas algun aspecto que pudiera favorecer o mejorar tu calidad

de vida como madre/padre/tutor legal?
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Apéndice V: Cuestionario sociodemografico
1. ¢Cual es su edad?
afnos.
2. ¢Cual es su género / sexo?
O Hombre
0 Mujer

3. ¢ Cual es su estado civil?

O Soltero/a

O En pareja

0 Pareja de hecho
O Casado/a

O Divorciado/a

O Separado/a

0 Viudo/a

4. Numero total de hijos.

5. Composicién del nucleo familiar de convivencia.

O Familia biparental (madre, padre e hijo/a/s)
O Familia monoparental (padre/madre e hijo/a/s)
O Familia extensa (padres, hijo/a/s, abuelo/a/s)

6. ¢Cual es su entorno de residencia?

0 Urbano
0 Rural
0 Semiurbano/semirrural
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7. ¢Cual es su nivel educativo?

O Sin estudios

O Ensefanza obligatoria
O Bachillerato

O Formacion profesional
O Grado

O Otro

8. Situacion laboral actual.
0 Desempleo
0 Desemperio de actividades remuneradas

9. En caso de haber respondido “desempefo de actividades

remuneradas” en la pregunta anterior. ¢ Cual es su oficio actual?

10.En caso de haber respondido “desempefio de actividades

remuneradas” en la pregunta numero 8. ;Cual es su tipo de jornada

laboral?
O Jornada completa
O Jornada a tiempo parcial o media jornada
O Jornada parcial por horas
O Jornada reducida
O Trabajo a turnos

11.Relacion de parentesco con la persona a su cargo.

0 Madre
0 Padre
0 Tutor legal
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12.Edad de la persona a su cargo.

anos.

13.¢La persona a su cargo presenta dificultades en alguno de estos

niveles? En caso afirmativo marque la casilla o casillas

correspondientes.

O Dificultades a nivel fisico.

0 Dificultades a nivel cognitivo.

O Dificultades a nivel sensorial.

O No presenta dificultades en ninguno de los niveles
descritos.

14.¢;Cuél considera que es el nivel de necesidad de apoyo de la

persona a su cargo?

O

O

O

Bajo

Medio

Alto
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Apéndice VI: Cuestionario de Equilibrio Ocupacional (Peral-Gémez &
L6épez-Roig, 2016) ?

1. Tengo equilibrio ocupacional entre las cosas que hago para los demas
y las que hago para mi mismo/a.

2. Las actividades que hago en mi vida cotidiana tienen sentido para mi.
3. Me aseguro de hacer las cosas que realmente quiero hacer.

4. Mantengo el equilibrio entre las diferentes actividades de mi vida
cotidiana (trabajo, estudio, tareas del hogar, ocio, descanso y suefio).

5. Tengo suficiente variedad entre actividades que hago solo/a y que hago

con los demas.
6. Si pienso en una semana normal tengo suficientes cosas que hacer.
7. Tengo tiempo suficiente para hacer las cosas que debo hacer.

8. Mantengo el equilibrio entre las actividades fisicas, sociales, intelectuales

y de descanso.

9. Estoy satisfecho/a con el tiempo que dedico a las distintas actividades

en mi vida diaria.

10. Si pienso en una semana normal estoy satisfecho/a con la cantidad de

actividades a las que me dedico.

11. Tengo suficiente variedad entre las cosas que debo hacer y las que

quiero hacer.

12. Tengo equilibrio entre las actividades que dan energia y las actividades

gue quitan energia.

13. Estoy satisfecho/a con el tiempo que dedico al descanso, la

recuperacion y el suefio.

2 Adaptacion al contexto espaiiol del “Occupational Balance Questionnaire” (OBQ),
(Wagman & Hakansson, 2014).
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Apéndice VII: Variables de la 5% edicion de la Medida Canadiense del

Desempeiio Ocupacional (COPM) 3

e Desempeifio.

e Satisfaccion.
Etapa 1 A: Cuidado personal.

e Cuidado personal.
e Movilidad funcional.

e Manejo en la comunidad.
Etapa 1B: Productividad.

e Trabajo remunerado / no remunerado.
e Manejo del hogar.

e Educacion y/o juego.
Etapa 1C: Ocio o tiempo libre.

e Ocio pasivo.
e Ocio activo.

e Socializacion.

3 Autoria de la Medida Canadiense del Desempefio Ocupacional: Mary Law, Susan
Baptiste, Anne Carswell, Mary Ann McColl, Helene Polatajko, Nancy Pollock, 2014.
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Apéndice VIII: Hoja de informacién
HOJA DE INFORMACION

TITULO DEL ESTUDIO: Estudio mixto acerca de la participacion y el
equilibrio ocupacional en padres y madres de nifios y nifias con paralisis
cerebral

INVESTIGADORA: Yaiza Balado Quintas. Alumna de 4° curso del Grado

en Terapia Ocupacional de la Universidade da Corufa.

CENTRO: Hospital Materno-Infantii Teresa Herrera (A Corufa) y
Universidade da Corufia (UDC).

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar, como parte de un Trabajo
de Fin de Grado de la alumna Yaiza Balado Quintas de 4° curso del Grado
en Terapia Ocupacional. Este se encuentra tutorizado por Betania Groba
Gonzalez, terapeuta ocupacional y docente en la Facultad de Ciencias de
la Salud de la Universidade da Corufia, y Alba Maria Vazquez Otero,
terapeuta ocupacional en el Hospital Materno Infantil Teresa Herrera (A
Corufa) y profesora asociada al Grado en Terapia Ocupacional en la

Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidade da Corufia.

Este estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion de A

Coruia - Ferrol.

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

el tiempo necesario para decidir si participa o no.

La participacidon en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le

aseguramos que esta decision no afectard a la relacion
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con los profesionales que le atienden, ni a la asistencia sanitaria a la que

su hijo o hija y Ud. tienen derecho.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

El objetivo general de este trabajo es explorar y conocer la percepcion que
tienen las personas cuidadoras principales de nifios y nifias con paralisis

cerebral sobre su participacion y equilibrio ocupacional.
¢Por qué me ofrecen participar a mi?

e Ud. es invitado a participar porque cumple con las siguientes
caracteristicas:
Ser mayor de edad.

e Ser madre, padre o tutor legal y ejercer el rol de cuidador de un
menor con diagnostico de paralisis cerebral.

e Desempeiiar el rol de persona cuidadora principal del menor.

e El menor a su cargo es usuario de la Unidad de Atencion Temprana
y Rehabilitacion Infantil del Hospital Materno-Infantil Teresa Herrera.

e Ud. domina el idioma castellano y/o gallego.
Y no cuenta con el siguiente criterio de exclusion:

e Ser cuidador profesional de menores con diagndéstico de paralisis

cerebral.
¢En qué consiste mi participaciéon?

Su participacion consistira en cubrir una serie de cuestionarios y participar
en una entrevista que estan pensados para obtener informacion sobre su
rol como cuidador de un menor con paralisis cerebral. La duracion total
estimada es de 90 minutos (pudiendo esta distribuirse en varias sesiones).
Esta se desarrollara en un horario que no conlleve inconvenientes a
ninguna de las partes. En caso de aceptar la participacion, sera posible
valorar entre los integrantes un espacio apropiado para la realizacion de la

misma en formato presencial.

Las técnicas de recogida de informacion que se utilizaran son:
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Cuestionario sociodemografico: Documento compuesto por 14
preguntas relacionadas con la edad, el género/sexo, el lugar de
residencia, el tipo de estructura familiar o la situacién laboral entre
otros.

Cuaderno de campo: Escrito de anotaciones que se emplea como
herramienta de recogida de informacion de caracter no verbal
observable durante la duracién de la implementacion de la entrevista
semiestructurada, asi como los cuestionarios.

Entrevista semiestructurada: Entrevista realizada por la alumna
investigadora, a través de la cual se podran exponer las opiniones
acerca de la satisfaccion y el tiempo dedicado a la participacion y
desempeiio ocupacional en diferentes actividades de la vida diaria,
asi como, las fortalezas y debilidades percibidas por el participante.
La entrevista sera realizada de manera oral y sera grabada siempre
y cuando Ud. esté conforme con ello. Para llevar a cabo la grabacion
de la entrevista se empleara un dispositivo de grabacion de audio
(grabadora de audio), la cual se encontrara entre la persona
entrevistadora y la persona entrevistada. La grabacion de audio se
iniciara en el momento en que se empiece a desarrollar la entrevista
y se finalizara una vez ésta termine, recogiendo Unicamente las
preguntas y respuestas correspondientes. Esta grabacion sera
transcrita por la alumna, de cara al andlisis de la informacion
recogida. Una vez la grabacion haya sido transcrita sera eliminada.
Cuestionario de Equilibrio Ocupacional: Se trata de una escala que
evalla el nivel de satisfaccién percibida de acuerdo al desempefio
de actividades cotidianas.

Medida Canadiense del Desempefio Ocupacional: Se trata de una
herramienta heteroadministrada propia de la Terapia Ocupacional,
gue permite la identificacién de los problemas relacionados con el
desempefio ocupacional de la persona. Durante la entrevista
semiestructurada, se van desglosando los cinco pasos que guian la

herramienta para conseguir valorar las actividades en tres areas
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diferentes, autocuidado, productividad y ocio, en relacibn a sus
prioridades. Las actividades seleccionadas por la persona se
califican en base a dos escalas con una puntuacion maxima de 10,
donde es posible que la persona evalle su calidad de desempefio y

su satisfaccion con este.
¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacién no implica molestias adicionales a las de la préactica
asistencial habitual.

La unica molestia identificada se relaciona con la disponibilidad del tiempo
para poder completar los cuestionarios y la entrevista.
¢,Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio.
La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros
sobre la participacion y el equilibrio ocupacional de padres de nifios con
pardlisis cerebral. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para

otras personas.

¢Recibiré lainformacion que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran publicados y defendidos ante un
tribunal como parte de un trabajo de Fin de Grado correspondiente al Grado
en Terapia Ocupacional de la Universidade da Corufia. Ademas, seran
remitidos a publicaciones cientificas para su difusion, pero no se trasmitira

ningun dato que permita la identificacion de los participantes.
Informacién referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus
datos se hard conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de

Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
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del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre

proteccién de datos de caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el Delegado/a de
Proteccion de Datos a través del siguiente medio: correo electrénico:

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo seudonimizado (codificado). La seudonimizacion es
el tratamiento de datos personales de tal manera que no puedan atribuirse
a un/a interesado/a sin que se use informacién adicional. En este estudio
solamente la alumna investigadora conocera el codigo que permitira saber
su identidad. Una vez los datos hayan sido seudonominizado se

transferiran a la Universidade da Corufia sin datos de caracter personal.

La normativa que regula el tratamiento de datos de personas le otorga el
derecho a acceder a sus datos, oponerse, corregirlos, cancelarlos, limitar
su tratamiento, restringir o solicitar la supresion de los mismos. También
puede solicitar una copia de éstos o0 que ésta sea remitida a un tercero

(derecho de portabilidad).

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al Delegado/a de
Proteccion de Datos del centro a través del medio de contacto antes
indicado o a la alumna investigadora de este estudio en el correo

electronico: y/o tfho

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Proteccion de datos cuando considere que alguno de sus

derechos no haya sido respetado.

Unicamente el equipo investigador y las autoridades sanitarias, que tienen
el deber de guardar la confidencialidad, tendran acceso a todos los datos
recogidos por el estudio. Se podra transmitir a terceros informacion que no
pueda ser identificada. En el caso de que alguna informacion se transmita
a otros paises, se realizara con un nivel de proteccién de datos equivalente,

como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.
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Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados anénimos para su uso en futuras investigaciones

segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento.
¢Existen intereses econdmicos en este estudio?

Este estudio es desarrollado como parte de un Trabajo de Fin de Grado de

Terapia Ocupacional, y no recibe aportacion de fondos externos.

La alumna y las directoras del trabajo no recibiran retribucion especifica por
la dedicacion al estudio. Ud. no seré retribuido por participar.

¢,Como contactar con la alumnay las directoras de este estudio?

Ud. puede contactar con Yaiza Balado Quintas en el teléfono

ylo en el correo electronico , con

a través del correo  electrénico

, 'y con a

través del correo electrénico

Muchas gracias por su colaboracion

73



Participacion y equilibrio ocupacional en cuidadores de nifios y nifias con PC

Apéndice IX: Documento de consentimiento informado para la participacion

en un estudio de investigacion

Titulo del estudio: Estudio mixto acerca de la participacion y el equilibrio

ocupacional en padres y madres de nifios y nifias con paralisis cerebral

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entregd, pude conversar con: Yaiza Balado

Quintas y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que mi participacion es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta en la atencion sanitaria recibida por el o la menor a

mi cargo.

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

la hoja de informacion al participante.
Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Autorizo a la grabacion en audio de la entrevista.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

(] Eliminados

1 Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: La investigadora que solicita

el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha: Fecha:
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