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Resumen

Introduccion: Las personas con dafio cerebral adquirido (DCA) se
enfrentan a desafios a la hora de participar en ocupaciones significativas,
entre ellas el ocio y la participacion social. Se ha observado una reduccién
en los ingresos percibidos por las personas con DCA, lo que plantea la
necesidad de explorar si la situacion socioeconémica afecta a su acceso al

ocio y participacion social.

Objetivo: Explorar el impacto de la situacion socioeconémica, a través de
las vivencias de las personas que han sufrido DCA, sobre el acceso a las

ocupaciones de ocio y participacion social.

Metodologia: Estudio de tipo cualitativo fenomenoldgico. La muestra ha
estado compuesta por 13 personas diagnosticadas con un DCA, usuarias
de la Asociacion de Dafio Cerebral Adquirido de A Corufa. Para la recogida
de datos se ha utilizado una entrevista semiestructurada, la observacion y
un diario de campo. El andlisis de datos se ha realizado desde el enfoque

de la teoria fundamentada.

Resultados: Se han identificado cinco categorias emergentes: la pérdida
de ocupaciones de ocio y participacién social, el desconocimiento sobre el
ocio inclusivo, la importancia del soporte familiar y social, el bajo impacto
de la situacién socioecondmica y las barreras en la realizacion de

ocupaciones de ocio y participacion social.

Conclusion: Segun las vivencias de las personas participantes, se observé
una pérdida de ocupaciones de ocio y participacion social, manteniendo
una mayor participacion en actividades realizadas con familiares o
amistades. Aunque percibieron un bajo impacto de la situacién
socioeconémica en dichas ocupaciones, se evidenci6 una falta de

conocimiento en cuanto al ocio inclusivo.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, situacion socioeconémica, dafio

cerebral adquirido, ocio, participaciéon social.

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.
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Resumo

Introducion: As persoas con dano cerebral adquirido (DCA) enfrontanse a
retos para participar en ocupacions significativas, incluindo o lecer e a
participacion social. Obsérvase unha reducion dos ingresos que perciben
as persoas con DCA, o que suscita a necesidade de explorar se a situacion

socioecondmica afecta ao seu acceso ao lecer e a participacion social.

Obxectivos: Explorar o impacto da situacion socioecondmica, a traveés das
experiencias de persoas que sufriron DCA, no acceso as ocupacions de

lecer e na participacion social.

Metodoloxia: Un estudo cualitativo fenomenoloxico. A mostra estivo
formada por 13 persoas diagnosticadas de DCA, usuarias da Asociacion
de Dano Cerebral Adquirido da Corufia. Para a recollida de datos utilizouse
unha entrevista semiestruturada, observacion e un diario de campo. A

andlise dos datos realizouse desde o enfoque da teoria fundamentada.

Resultados: Identificaronse cinco categorias emerxentes: a perda de
ocupacions de lecer e de participacion social, o descofiecemento sobre o
lecer inclusivo, a importancia do apoio familiar e social, 0 escaso impacto
da situacion socioeconomica e as barreiras na realizacién de ocupacions

de ocio e participacién social.

Conclusion: Segundo as experiencias das persoas participantes,
observouse unha perda de actividades de ocio e participacién social,
mantendo unha maior participacién nas actividades realizadas en familia
ou amigos. Ainda que percibiron un escaso impacto da situacion
socioecondmica nestas ocupacions, existia un descofiecemento en canto

ao ocio inclusivo.

Palabras clave: Terapia Ocupacional, situacion socioeconomica, dano

cerebral adquirido, ocio, participacion social.

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.
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Abstract

Introduction: People with Acquired Brain Injury (ABI) face challenges in
engaging in meaningful occupations, including leisure and social
participation. A reduction in the income received by people with ABI has
been observed, which raises the need to explore whether the
socioeconomic situation affects their access to leisure and social

participation.

Aim: To explore the impact of the socioeconomic situation, through the
experiences of people who have suffered ABI, on access to leisure

occupations and social participation.

Methodology: A phenomenological qualitative study. The sample was
made up of 13 people diagnosed with ABI, users of the Acquired Brain Injury
Association of A Corufia. For data collection, a semi-structured interview,
observation and a field diary have been used. The data analysis has been
carried out from the grounded theory approach.

Results: Five emerging categories have been identified: the loss of leisure
occupations and social participation, ignorance about inclusive leisure, the
importance of family and social support, the low impact of the
socioeconomic situation and the barriers in carrying out leisure occupations

and social participation.

Conclusions: According to the experiences of the participating people, a
loss of leisure occupations and social participation was observed,
maintaining a greater participation in activities carried out with family or
friends. Although they perceived a low impact of the socioeconomic
situation in these occupations, there was a lack of knowledge regarding

inclusive leisure.

Keywords: Occupational Therapy, socioeconomic situation, acquired brain

damage, leisure, social participation

Type of work: Research work.
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1. Introduccioén

1.1 Daio Cerebral Adquirido y Terapia Ocupacional: rol y enfoque de
intervencion

Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF), la discapacidad se define como una
conexion entre el estado de salud de una personay los factores personales
y externos que limitan o restringen su participacion en actividades
(Organizacién Mundial de la Salud, 2001). De acuerdo con los datos del
Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2020, se estima que en Espafa
hay 4,38 millones de personas gue manifiestan tener una discapacidad
(INE, 2020).

En concreto, el dafio cerebral adquirido (DCA) es una lesion cerebral no
congénita que se presenta de forma brusca y puede surgir de diversas
causas como: accidentes cerebrovasculares (ACV), que es la tercera causa
de discapacidad en el mundo (Pardo Sanz et al., 2023); traumatismos
craneoencefalicos (TCE); tumores cerebrales; anoxias o infecciones
cerebrales (Bascones Serrano & Quezada Garcia, 2010; Gangoiti
Aguinaga, 2010).

Dependiendo del area del cerebro lesionada, de su gravedad y del tiempo
transcurrido de la lesion sin atencibn meédica, pueden surgir diversas
alteraciones neuroldgicas que afectan a areas de la vida diaria. Areas como
el nivel de alerta, la propiocepcion, la comunicacion, el control motor, la

cognicion o las emociones (Gangoiti Aguinaga, 2010; Fedace, 2023a).

Las cifras del DCA estan aumentando en Espafia (Bascones Serrano &
Quezada Garcia, 2010), la incidencia del DCA esta en auge por varios
motivos, entre ellos el aumento de la esperanza de vida y los malos habitos
alimenticios, el sedentarismo o el consumo de téxicos (Garza-Longoria
et al., 2019).

Los datos del INE reflejan que en el afio 2022 habia 435.400 personas con
DCA en Espafia. Los ACV son la principal causa de DCA, representando el
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84% de los casos, el otro 16% corresponde a TCE y otras causas (INE,
2020; Ceadac - Imserso, 2022).

La Terapia Ocupacional es una profesion que se centra en promover la
salud y el bienestar de las personas a través de la participacion en
ocupaciones significativas que dan sentido a la vida. Sus profesionales, los
y las terapeutas ocupacionales, nutren su intervencion desde una
perspectiva centrada en la persona, en la ocupacion y en la evidencia
(AOTA, 2020; Schell et al., 2016).

Cacciavillani (2017) sefiala que la Terapia Ocupacional es una disciplina
que desempefia un papel importante en la rehabilitacion del DCA, ya que
las secuelas del DCA pueden comprometer las ocupaciones de las

personas que lo padecen.

Los seres humanos no son concebidos sin ocupaciones y los y las
terapeutas ocupacionales son los responsables de apoyar a las personas
en ser y hacer (Wilcock, 2011). Por lo que, los y las terapeutas
ocupacionales deben analizar y abordar las ocupaciones afectadas en la

vida de la persona con discapacidad (AOTA, 2020; Romero Ayuso, 2010a).

La intervencion de Terapia Ocupacional es diversa y puede incluir enfoques
de promocion de la salud, restauracion de habilidades, prevencion o
mantenimiento de la salud y capacidades, entre otros. Estos enfoques se
reflejan en terapias grupales o individuales, centradas en las ocupaciones

significativas de la persona (AOTA, 2020).

La practica centrada en la persona y en las ocupaciones significativas es
de gran importancia en la Terapia Ocupacional, ya que se ha demostrado
gue mejora los resultados en el desempefio de las actividades (AOTA,
2020; Sanchez Cabeza, 2013).

En concreto, segun Sanchez Cabeza (2013), existen cuatro tipos de
intervencion en DCA desde Terapia Ocupacional que han demostrado
mejorar la participacion en las ocupaciones esenciales para la vida diaria.

Estas incluyen establecer objetivos pactados en colaboracion con la
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persona usuaria, utilizar estrategias de compensacion, adaptar el entorno

o utilizar las nuevas tecnologias, y realizar practicas intensivas.

1.2 Contexto y relevancia del ocio inclusivo y la participacion social

La Carta de Ottawa para la promocion de la salud (Organizacion Mundial
de la Salud, 1986), sostiene que el ocio deberia ser una fuente de salud y
gue los cambios en la vida, el trabajo y el ocio tienen un impacto positivo o

negativo en la salud de las personas.

Segun el Marco de Trabajo para la practica de Terapia Ocupacional,
elaborado por la Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (AOTA,
2020), la disciplina incluye una clasificacién con nueve ocupaciones, entre
las cuales se encuentran el ocio y la participacion social. Gonzélez
Rodriguez et al. (2010) sugieren que ambas son consideradas ocupaciones
secundarias, debido a que no suelen ser prioridades habituales en la

rehabilitacion de DCA en una fase aguda.

Por su parte, el ocio fomenta la participacién social, ya que el desempefio
del mismo beneficia la integracion social de la persona con DCA en la
comunidad (Gonzalez Rodriguez et al.,, 2010). La CIF incluye el ocio y
tiempo libre como parte de la participacion en actividades como juegos,
deportes, arte, cultura, socializacion y vida social, que también abarca la
participacion en organizaciones sociales o benéficas. Debido a que se
engloba la participacién social con el propio ocio, en este trabajo de
investigacion se consideraran el ocio y la participacion social de forma
conjunta (Lazaro Fernandez, 2004; Organizacion Mundial de la Salud,
2001).

Es importante destacar que el ocio y la participacion social no se suelen
considerar relevantes para realizar andlisis o investigaciones académicas.
Segun la Universidad de Buenos Aires y la Universidad el Salvador en
Argentina, esto se debe a que la satisfaccion personal en estas areas es

un factor individualizado de cada persona. Se reconoce que indicar como
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una persona debe ocupar su tiempo de ocio o participacion social puede

generar resistencia por parte de esa persona (Lazaro Fernandez, 2004).

El ocio abarca la exploracion de los intereses personales, habilidades y
oportunidades respecto a las actividades que una persona desea realizar
durante su tiempo libre. Esto incluye la planificacion y la participacion en
dichas actividades de ocio. Por otro lado, la participacidn social supone una
interaccion social con diferentes miembros de la comunidad, como

familiares, grupos de pares o amistades (AOTA, 2020).

Segun Rodriguez Martin (2010) y Gonzalez Rodriguez et al. (2010) es
habitual que la familia de las personas con DCA asuma una cantidad de
roles excesiva que puede derivar en una sobrecarga; los mas comunes son
el rol de persona cuidadora, rol de familiar y rol de amigo o amiga. Esto
limita la participacion social de la persona con DCA a un Unico grupo,
contradiciendo la importancia de fomentar relaciones externas al entorno

familiar.

El Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad de las
Naciones Unidas, establece que las personas con discapacidad deben
tener igualdad de oportunidades para participar en todos los tipos de
actividades recreativas. Es responsabilidad de todas las personas
aumentar la inclusibn y tomar medidas concretas en este sentido

(Asamblea General de las Naciones Unidas, 1982).

En relacion con lo anterior, el poder dedicar tiempo a actividades de ocio y
descanso es un derecho y es fundamental para el bienestar y calidad de
vida de las personas. El articulo 24 de la Declaracion de los Derechos
Humanos afirma que “toda persona tiene derecho al descanso, [...] y al

disfrute del tiempo libre.” (Naciones Unidas, 1948).

Cuando se produce el incumplimiento de este derecho, nos enfrentamos a
una situacién de injusticia ocupacional que los y las terapeutas
ocupacionales debemos abordar e intentar erradicar. Como profesionales

de la Terapia Ocupacional, nuestro objetivo es promover el acceso, la

10
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exploracion y el acceso igualitario a oportunidades de ocio y participacion,
y garantizar que todas las personas tengan posibilidad de disfrutar de
actividades significativas que contribuyan a su bienestar (Durocher et al.,
2021; WFOT, 2019).

El concepto de ocio inclusivo va mas alla de la mera accesibilidad fisica del
entorno. Se trata de integrar de manera equitativa la participacion social y
cultural de las personas con discapacidad, brindandoles oportunidades
para participar en actividades de ocio y tiempo libre de forma plena y
significativa (Lazaro Fernandez, 2004). En este enfoque, se valora la
inclusién independientemente de las necesidades de apoyo que pueda
requerir cada persona (Plena inclusion, 2023). El objetivo es garantizar que
todas las personas, sin importar su capacidad funcional, tengan igualdad
de oportunidades de disfrutar y participar activamente en actividades

recreativas y de ocio.

Asimismo, segun lo establecido en el articulo 51 del Real Decreto
Legislativo 1/2013, las actividades deportivas, culturales, de ocio y tiempo
libre se realizaran en instalaciones ordinarias, conforme al principio de
accesibilidad universal. Los servicios y actividades especificos sélo podran
establecerse de forma complementaria cuando las necesidades del apoyo

asi lo requieran.

A su vez, la Red Europea de Terapia Ocupacional en Educacion Superior
(ENOTHE) promueve una ciudadania participativa que fomenta la
inclusividad desde el ambito de la Terapia Ocupacional (Fransen et al.,
2013). El término “inclusién” no nos define como iguales, sino que aboga
por el desarrollo de una comunidad basada en la diversidad, la igualdad de
oportunidades y la libertad de participacion (Lazaro Fernandez, 2004). Este
enfoque reconoce y valora las diferencias individuales, promoviendo la
igualdad de oportunidades y la participacion de todas las personas en la
vida en sociedad (Lazaro Fernandez, 2008).

11
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Existen numerosas iniciativas de ocio inclusivo, sin embargo, también es
importante reconocer y valorar las dificultades que surgen durante el

proceso de participacion en dichas iniciativas (L4zaro Fernandez, 2004).

Para lograr un ocio inclusivo el entorno debe ser accesible, abarcando
desde la vivienda de la persona con discapacidad hasta el lugar donde se
desempefia la actividad. Ademas, es importante no cometer el error de
centrarse exclusivamente en accesibilidad para personas usuarias de sillas
de ruedas, ya que se debe considerar a todas las personas con

discapacidad (Lazaro Fernandez, 2004).

Una de las iniciativas mas habituales se enfoca en el ambito deportivo,
donde el Gobierno de Espafia ha implementado diversos programas para
promover la practica deportiva inclusiva. Esta practica fomenta la salud, la
accesibilidad y la integracién social de personas con discapacidad (Consejo
Superior de Deportes, 2023). Otras iniciativas importantes son el ocio en la
naturaleza y el turismo accesible, ya que ofrecen una amplia gama de
beneficios tanto para personas con discapacidad como para aquellas sin

discapacidad (Lazaro Fernandez, 2004).

1.3 Situacion socioecondmica en el acceso y participacion en el ocio
y participacion social de personas con DCA

El desarrollo personal, econdmico y social, segun la Carta de Ottawa, se ve

influenciado por el estado de salud. Estos factores son relevantes para

mantener un buen nivel de calidad de vida y pueden ser beneficiosos o

perjudiciales para la salud (Organizacion Mundial de la Salud, 1986).

En cuanto al factor econémico, el DCA produce un impacto monetario sobre
el ingreso mensual de las personas que lo presentan, la Federacion
espafola de Dafio Cerebral Adquirido (Fedace), realiza un analisis de datos
en el que se afirma que existe una disminucion del 8% de los ingresos
mensuales. Aunque estas personas suelen contar con ingresos de otro
familiar, muchas de estas familias destinan mas del 25% de sus ingresos a

los cuidados de la persona con DCA (Fedace, 2023b).

12
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El Instituto de Mayores y Servicios Sociales (Imserso) ofrece ayudas que
buscan fomentar la participacion inclusiva en el ocio de las personas con
discapacidad. Estas ayudas consisten en facilitar la realizacién de viajes
accesibles que tienen como objetivo la promocion de salud y el descanso

de los y las cuidadoras principales (Imserso, 2023).

El Real Decreto Legislativo 1/2013 de 29 de noviembre, contempla una
serie de beneficios econdmicos y sociales destinados a las personas con
discapacidad. Entre estos beneficios se incluyen descuentos en movilidad
y transporte, como el acceso a una tarjeta especial de estacionamiento y
descuentos en el transporte pulblico. Estas medidas son de gran
importancia para favorecer la participacibn de las personas con
discapacidad en actividades de ocio y tiempo libre, ya que facilitan su
movilidad y acceso a diferentes espacios y servicios, promoviendo su

desempeifio.

Segun el marco conceptual establecido por la Comisiébn sobre los
Determinantes Sociales de la Salud, se reconoce que el contexto
socioeconémico Yy politico, tiene un impacto directo en la distribucion de la
salud y el bienestar. Existen otra serie de factores tratados en la presente
investigacion que alteran esta distribucion, como son los factores
psicosociales, las circunstancias materiales, la cohesién social y la posiciéon
social (Commission on Social Determinants of Health, 2009). Todos ellos
interactian de manera dinamica por lo que es fundamental comprender y

abordar de manera integral las desigualdades de la salud.

Otro punto es que, dentro del contexto de cada persona, existen varios
factores que influyen en el desempefio de las ocupaciones. Los factores
ambientales pertenecen al entorno de la persona e incluyen las
modificaciones del medio y/o las relaciones personales. Los factores
personales, por su parte, son intrinsecos a la persona, como su propia
identidad, experiencias o su nivel socioeconémico (AOTA, 2020). Haciendo
hincapié en el contexto y en las necesidades de la persona, es importante

destacar que los factores mencionados anteriormente pueden actuar y ser

13
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interpretados como barreras o como apoyos para la participacion en las

ocupaciones, dependiendo de como se presenten (AOTA, 2020).

Gonzélez Rodriguez etal.,, (2010) afirman que estas condiciones del
entorno, junto con la situacion de la persona, pueden limitar y/o restringir la

participacion en actividades de ocio y participacion social.

Por todo lo expuesto anteriormente, se plantea la necesidad de realizar un
trabajo de investigacion que explore si la situacidon socioecondémica tiene
un impacto en el acceso y participacion en ocupaciones de ocio y

participacion social de las personas con DCA.

14
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2 Objetivos

2.1 Objetivo general

Explorar el impacto de la situacidbn socioeconOmica, a través de las

vivencias de las personas que han sufrido dafio cerebral adquirido (DCA),

sobre el acceso a ocupaciones de ocio y participacion social.

2.2 Objetivos especificos

Determinar si se han visto afectadas las actividades de ocio y
participacion social que realizaban las personas con DCA tras la
lesion.

Indagar de qué manera pueden influir los factores
socioeconémicos en la realizacion de actividades de ocio y
participacion social de personas que han sufrido un DCA.
Describir como el grado de accesibilidad del entorno de personas
gue han sufrido un DCA puede influir en el acceso y participacion
en actividades de ocio y participacion social.

Conocer si las personas participantes perciben barreras y
facilitadores en el entorno donde realizan actividades de ocio y
participacion social, tanto antes como después de la lesion.
Explorar el conocimiento de las personas participantes sobre los
recursos disponibles dirigidos a facilitar el acceso y el desempefio

de actividades de ocio y participacién social.

15
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3 Metodologia

3.1 Tipo de estudio

La metodologia que se utilizé en el presente estudio es de tipo cualitativo,
basada en un disefio de tipo fenomenoldgico, con el que se pretendia
explorar la realidad desde la propia vision subjetiva de la persona y tratando
de crear una comparacion holistica y comun entre las vivencias personales
de las personas participantes en el estudio (Herndndez Sampieri et al.,
2010).

El enfoque cualitativo profundiza mas en los datos, facilitando indagar y
analizar las multiples realidades de cada participante, dandole su papel
como protagonista de sus propias vivencias, creando y moldeando asi
hipétesis mas amplias y globales. Por su parte, el disefio fenomenolégico
se basa en las experiencias intrinsecas de las personas participantes,
partiendo desde un enfoque individual hasta formar una perspectiva comun

(Hernandez Sampieri et al., 2010).

Lo que se ha procurado en la presente investigacion ha sido conocer, de
una manera mas profunda, como el nivel socioecondmico de las personas
con DCA podria impactar en el acceso y participacién en ocupaciones de

ocio y participacion social.

3.2 Ambito de estudio
El &mbito de estudio es la asociacion de dafio cerebral adquirido de A

Corufia (Adaceco) y la poblacién con DCA a la que atienden.

Esta entidad sin animo de lucro fue creada en el afio 2000 por personas
con DCA Yy sus familias. En la actualidad la asociacion cuenta con un equipo
interdisciplinar volcado en promover la calidad de vida y la autonomia en

las ocupaciones de la poblacién usuaria (Adaceco, 2023).

En Adaceco, durante el afio 2022 se ha prestado servicio a 184 personas
entre los dos centros activos (Centro de dia - A Corveira y Atencion
ambulatoria — As Xubias), de las cuales 107 eran hombres y 77 eran
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mujeres. En este trabajo de investigacion se ha contado con una muestra
de personas pertenecientes al centro de atencion ambulatoria situado en
As Xubias (Adaceco, 2022).

3.3 Periodo de estudio

El periodo de estudio abarco desde el mes de octubre de 2022 hasta junio
de 2023. Tras la primera toma de contacto con la literatura, en el mes de
noviembre, se ha realizado una exhaustiva busqueda bibliogréafica en bases
de datos como Dialnet, Scielo, Scopus, Lilacs, Web of Science, Pubmed,

guias y manuales de referencia en el area y Google académico, entre otras.

A continuacion, se definieron los objetivos del estudio para proseguir con el
disefio la investigacion y la elaboracion de un guion de entrevista de tipo

semiestructurada.

Entre enero y febrero, se formaliz6 una reunion con la directora de Adaceco

en la que autorizé la realizacion del estudio en este centro (Apéndice |I).

Posteriormente, tuvieron lugar los encuentros con las personas
participantes para proceder a la realizacion de las entrevistas. En ese
momento, se entregd a las personas participantes una hoja de informacién
a la persona participante (Apéndice I1ll) y un consentimiento informado
(Apéndice V).

Tras finalizar la recoleccion de datos y su correspondiente transcripcion, en
los meses de marzo y abril, se ha procedido a realizar el analisis de los
mismos mediante la teoria fundamentada, en la cual han emergido las
categorias a traves de la comparacion continua y no lineal de los datos
obtenidos en las entrevistas (Palacios Rodriguez, 2021; Paramo Morales,
2015). Se utiliz6 la codificacién abierta para formar las categorias

resultantes (Vivar et al., 2010).
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3.4 Poblacion de estudio

3.4.1 Acceso al campo
Adaceco es una entidad vinculada a la Universidade da Corufia que ofrece
estancias practicas a alumnado de Terapia Ocupacional, ademas de

realizar varios proyectos conjuntos en colaboracién con la Universidad.

El acceso al campo se ha realizado durante la materia de Estancias
Practicas VIl del Grado de Terapia Ocupacional. Como estrategia de
entrada al campo se concretd una reunion presencial con la directora de
Adaceco, en ella se present6 un documento informativo sobre el presente
trabajo (Apéndice IlI). Tras dicha reunién, la directora emitié la autorizacion
para realizar la investigacién en su centro, permitiendo de esta manera el

inicio del proceso de seleccidn de las potenciales personas participantes.

3.4.2 Seleccion de participantes
Para la seleccion de participantes se utilizé un muestreo de conveniencia,
con el objetivo de invitar a participar a un grupo heterogéneo que pudiera

trasladar sus experiencias en relacion con la tematica de la investigacion.

Para la seleccién de la muestra, se han establecido los siguientes criterios

de inclusién y exclusioén, que se detallan en la Tabla I.

Tabla I: Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
e Ser mayor de 18 afios. e NoO aceptar participar en la
e Haber sufrido una lesion de investigacion.

dafo cerebral adquirido hace | ¢ Presentar una afectacion a nivel

mas de 6 meses. cognitivo, conductual o una
e Pertenecer o haber pertenecido afasia grave que impida la

a Adaceco. comprension y realizacion de la
e Haber recibido tratamiento en el entrevista.

centro de As Xubias.
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3.4.3 Descripcion de la muestra

Finalmente, tras alcanzar una saturacion teorica,

la muestra de la

investigacion se conform6 por un grupo de 13 personas usuarias de

Adaceco. Todas las personas participantes han sufrido un ACV, salvo la

persona P02 que ha sufrido un TCE.

A continuacion, en la Tabla Il, se presentan los datos sociodemogréficos

codificados mas relevantes de las personas participantes.

Tabla II: Descripcion de las personas participantes

- Lugar de Situacién Fechade

Codigo | Edad | Sexo | ijencia | socioeconémica | la lesion

Po1 | 62 | Mujer | ACOMUMA T vedia-baja 2011
(urbano)

P02 36 Hombre Abegondo Media-baja 2007
(rural)

P03 | 67 | Mujer | ACoruna Baja 2022
(urbano)
A Coruia . 2017

P04 71 Hombre (urbano) Media-alta 2021

Pos | 57 | Mujer | 4 Coruna Baja 2020
(urbano)

P06 | 69 | Mujer | cambre Media-baja 2007
(urbano)

PO7 58 Hombre A Coruna Media-alta 1999
(urbano)

Pos | 66 | Mujer Mera Media-alta 2022
(urbano)
A Corufa :

P09 75 Hombre Media 2013
(urbano)
A Coruia .

P10 31 Hombre Media 2021
(urbano)

P11 76 | Mujer | ACoruna Media 2017
(urbano)

P12 | 73 | Mujer | ACoruna Media 2021
(urbano)
Oza-

P13 62 Hombre | Cesuras Media 2021
(rural)
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3.5Técnicas de recogida de datos

En este estudio se han empleado las siguientes técnicas de recogida de
datos (Callejo Gallego, 2002; Romero Ayuso, 2010b):

Entrevista semiestructurada (Apéndice V): se ha elaborado en
base a los objetivos propuestos en la presente investigacion,
ademas de fundamentarse en el Marco de Trabajo para la Practica
de Terapia Ocupacional (AOTA, 2020). Es una entrevista en
profundidad de tipo cualitativo, por lo que la subjetividad es su
primera caracteristica, en ella se ha creado un ambiente comodo y
abierto. Al tratarse de una entrevista semiestructurada, esta se ha
realizado en base a un guion, lo cual ha requerido la toma de
decisiones en cuanto a la profundidad que se quiso conseguir en
funcién de cada tema (Diaz-Bravo et al., 2013).

El objetivo principal de la entrevista ha sido indagar sobre el ocio y
participacion social de las personas entrevistadas, tratando de
conocer sus intereses y ocupaciones significativas previas y
actuales; y si estas se han modificado tras el DCA. Se han tratado
otros temas especificos como contextos o rutinas para conocer mas
sobre su situacion vital actual y descubrir factores que podrian llegar
a influir sobre su desempefio en el ocio y la participacion social,
dando especial importancia al factor socioeconémico. Todas las
entrevistas se han grabado para su posterior transcripcion literal y

codificacion.

Observacion: durante la realizacion de la entrevista, se ha realizado
una observacién general y no participante, para profundizar asi en
las experiencias vitales de las personas con DCA. Se han realizado
silencios en determinados momentos de la entrevista para observar
como se desenvolvia la persona. Dichas entrevistas se han realizado
en el entorno natural de las personas participantes: once de ellas en
el centro de Adaceco y, las dos restantes, en sus respectivos

domicilios.
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e Cuaderno de campo: se trata de un instrumento béasico para la
recogida de datos que deriva de la observacion de las personas
participantes durante la entrevista. En €l se han recogido los datos
considerados relevantes y significativos por parte de la persona

entrevistadora.

3.6 Plan de anélisis de datos

Para analizar los datos provenientes de las primeras entrevistas se ha
tenido en cuenta la teoria fundamentada (Palacios Rodriguez, 2021;
Paramo Morales, 2015). Se han comparado en profundidad todas las
transcripciones de las entrevistas, tratando de buscar un patron hasta llegar
a una armonia entre todos los datos, a través de un proceso inductivo y

sistematico.

Posteriormente, se ha desarrollado la primera fase de codificacion: la
codificacion abierta, que consiste en dividir los datos en categorias
realizando una comparacion constante de los datos obtenidos (Vivar et al.,
2010).

Una parte de la muestra pudo sugerir una hipétesis que otra parte de la
muestra pudiera contradecir rotunda o parcialmente. Por lo que se han
tratado de vincular en categorias las similitudes y las diferencias que
presentan tanto las personas con hipétesis similares, como las personas

con hipotesis opuestas y viceversa (Hernandez Sampieri et al., 2010).

Tanto la grabacion como la transcripcion de las entrevistas ha sido
escuchada y leida en repetidas ocasiones, para asi profundizar en cada
una de ellas, analizandolas y comparandolas, para dar valor a los pequefios

o grandes detalles.

Una vez analizada la informacion se ha procedido a utilizar herramientas
como esquemas y mapas conceptuales para mostrar, de una manera clara
y concisa, posibles relaciones entre las categorias que han emergido de los

discursos de las personas participantes (Hernandez Sampieri et al., 2010).
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3.7 Aspectos éticos

Al desarrollar este trabajo de investigacion se tuvieron en cuenta diferentes
aspectos éticos y legales, garantizando los derechos de las personas
participantes. Se destacan como principales bases éticas de este trabajo el
Caodigo de ética de la Federacion Mundial de terapeutas ocupacionales y la
Declaracion de Helsinki (WFOT, 2016; Manzini, 2000).

La obtencion, tratamiento, conservacién, comunicacion y cesion de los
datos de las personas participantes se ha realizado conforme a lo dispuesto
en el Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento Europeo y del Consejo,
de 27 de abril de 2016 y a la “Ley de proteccién de datos personales y
garantia de los derechos digitales”, en la que los datos se han
seudonimizado y sélo las investigadoras han tenido acceso a los datos

sociodemogréficos sin codificar.

Por ultimo, se ha realizado una hoja de informacion a la persona
participante (Apéndice IllI) y un consentimiento informado (Apéndice 1V)
en base a lo mencionado previamente y siguiendo el modelo del Comité

Autonémico de Etica de Investigacion de Galicia, perteneciente al Sergas.

3.8 Rigor y credibilidad de la investigacion
En la investigacion cualitativa se garantizan unos criterios de calidad para
dar rigor y credibilidad a los estudios de metodologia cualitativa. Segun

Hernandez et al. (2010), los criterios son:

e Dependencia: se refiere a la “consistencia de los resultados”,
tratando de evitar sesgos y clarificar los pasos metodoldgicos
tomados por la persona investigadora. Esto se ha conseguido
mediante la entrevista semiestructurada, ademas de una
transcripcion literal de las mismas; ya que todas las personas
participantes han expresado su punto de vista con una base previa

guionizada por la persona investigadora. Por otro lado, se ha
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utiizado la teoria fundamentada para analizar los datos en

profundidad mediante la comparacion de estos.

e Credibilidad: menciona la posibilidad de que exista un sesgo entre
la realidad de lo que cuenta la persona participante y lo que
interpreta la persona investigadora. Esto se ha evitado mediante dos
tipos de triangulacion; la primera, con las directoras del estudio y la
segunda, utilizando varias técnicas de recogida de datos, como son
la entrevista semiestructurada, la observacion y el cuaderno de

campo.

e Transferencia: referida a la “aplicabilidad de resultados” en otra
poblacion o contexto diferente al planteado inicialmente. Esto se ha
conseguido mediante una exhaustiva descripcion de la muestra
seleccionada, asi como de la metodologia utilizada en el presente

estudio.

e Confirmabilidad: corresponde a una reduccidbn de sesgos
basandose en la neutralidad de la persona investigadora, por lo que
en este estudio se ha mantenido una posicion neutral. Para facilitar
dicha neutralidad, se ha utilizado la triangulacion en el andlisis de los
datos y se ha realizado una reflexion previa sobre las ideas

preconcebidas de la investigadora sobre este tema.
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4 Resultados

Tras el analisis e interpretacion de las entrevistas han emergido diferentes
categorias que evidencian las experiencias vitales de las personas
participantes. En consonancia con los objetivos establecidos en este

trabajo de investigacion se han identificado cinco categorias.

4.1 Pérdida de ocupaciones de ocio y participacion social

Practicamente todas las personas entrevistadas manifiestan una
disminucién significativa de las actividades de ocio y participacion social en
comparacion con las que realizaban antes de la lesion. Ejemplos de estas
actividades que ya no quieren o no pueden realizar son, entre otras: ir a

conciertos, viajar, hacer deporte o pescar.
“Hay muchas cosas que hacia antes que ahora no hago” (P02)
“[...] ahora no vamos a los conciertos que habia en la ciudad” (P05)

“Ahora no volvi, no volvi ni a pescar, ni al fatbol... nada” (P11)

La apatia, estar conformes con sus actividades actuales, la falta de tiempo,
las propias limitaciones que causa el DCA, el no tener la oportunidad de
participar o el no poder participar exactamente igual que antes de la lesion
son algunos de los motivos que identifican las personas participantes para

justificar la pérdida de estas ocupaciones de ocio y participacion social.

“Por las limitaciones que tengo, que ya son bastantes” (P01)
‘[...] @ mi me dicen siempre que no a todo” (P02)

“[...] sobre todo por el dinero” (PO5)

‘[...] llevo muchos arfios apatico [...] por culpa de estar asi” (P0O7)

De forma paralela a lo anterior, varias personas participantes no identifican

actividades de ocio en su desempefio diario.

“No puedo dar ejemplos porque tampoco participaba en nada” (P01)
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bEAN1

“Mira en si no realizo ninguna” “[...] asi no puedo ir a ningun lado” (P09)
“Ahora no hago nada [...]” “Estar sentada siempre” (P11)

Aunque al preguntar posteriormente de forma especifica sobre los tipos de
ocio, estas mismas personas si nombran actividades en las que
participaban o participan hoy en dia, como por ejemplo juegos de mesa, ver

la television o escuchar la radio.
A ver, los crucigramas siempre me gustaron” (PO1)
“Bueno, boxeo [...] participo, pero por television” (P09)
“[...] ver la tele y escuchar la radio [...]” (P11)

Por ultimo, hay que destacar que actualmente la mayoria de personas
entrevistadas refieren participar en actividades como las quedadas con
amigos o familia, normalmente para tomar algo, ir a caminar, ver la

television o jugar a diferentes juegos de mesa.
“Si, vou caminar as veces duas horas” (P03)
“[...] me pongo la television” (P04)
“Tomar algo y estar de chachara en una terraza, eso me encanta” (P0O7)

‘Juegos de mesa o de hacer sudokus [...], o jugar al dominé [...]” (P13)

Asimismo, aunque no las realizan actualmente, varias personas
participantes mencionan el voluntariado o viajar como actividades que les

gustaria realizar si fuera posible.
“(Participaria) En un voluntariado” (P05)

“Si pudiera ayudar a una persona [...] de forma voluntaria o para aportar

mi granito de arena, si, lo haria” (P08)

“Si, me gustaba viajar [...] eso es lo que echo en falta” (P11)
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4.2 Desconocimiento sobre el ocio inclusivo

En relacion con la pérdida de actividades de ocio y participacion social
debido a la lesion, es importante destacar que en los discursos de todas las
personas participantes se evidencia un importante desconocimiento sobre
el ocio inclusivo, incluso tras una explicacion del concepto por parte de la
entrevistadora, no pudieron identificar ningln ejemplo de ocio inclusivo en

su entorno.

“No, ¢sque e eso? (P03)

“No las conozco” (P05)

4.3 Laimportancia del soporte familiar y social

La mayoria de las personas entrevistadas indican tener un buen soporte
familiar. A su vez, manifiestan la necesidad de contar con asistencia de una
tercera persona para realizar actividades fuera de casa y asi poder
desempeiniar, entre otras, sus ocupaciones de ocio y participacién social.
Se hace necesario este acompafiamiento para posibilitar la movilidad en la
comunidad, ya que precisan de un vehiculo conducido por dicha tercera

persona para garantizar sus desplazamientos.

“[...] a veces me gustaria coger el coche e ir yo solo a tomar un café [...]

dependo siempre de alguien para que me lleve” (P13)
“Me lleva mi hija (en coche)” (P04)

“[...] no puedo salir sola [...] con mi scooter voy con mi hijo [...]” (P12)

La necesidad de ser acompafiado por una tercera persona para poder
desplazarse y participar en ocupaciones de ocio y participacion social se
reafirma debido a que la mayoria de las ocupaciones que realizan son junto
a sus amistades o familiares. Las mas mencionadas por las personas
participantes son ir a tomar algo con terceras personas o los juegos de

mesa grupales.

“[...] subo a casa de mi madre [...] y jugamos al parchis” (P05)
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“Tomar algo y estar de chachara en una terraza, eso me encanta” (P0O7)

“l...] Juegos de mesa o de hacer sudokus [...], o jugar al doming, con la

mujer juego” (P13)

En la misma linea, las personas participantes perciben ser una “carga” para
sus acompafiantes y familiares. Esta percepcion genera una sensacion de
dependencia y limitacidbn en su autonomia, lo que dificulta su disfrute y

participacion en diversas ocupaciones.

“l[...] ocupandose de mi o preguntdndome a veces hasta la saciedad
“¢cEstas bien? ; Te encuentras bien?”, me parece un horror [...], no me

gusta ser una carga para nadie” (P07)

“[...] ta quieres ir de excursion [...], yo no puedo entonces o te sientas
conmigo [...] o me dejas sola, [...] si te quedas conmigo te estoy

fastidiando y si me dejas sola también (risas)” (P12)

4.4 Bajo impacto de la situacidén socioecondmica

La mayoria de las personas entrevistadas refieren que no detectan una
influencia de su situacion socioecondmica individual en sus ocupaciones
de ocio y participacién social. Algunas comentan que la razén es que estas

actividades no tienen un coste elevado.

Pues mira no [...] lo que me gusta lo puedo hacer sin cambiar la situacion

socioeconomica y sin nada de eso [...] son cosas muy normales” (P13)

“[...] Ta puedes pasarlo hoy chachi con una hamburguesa [...] bailando en

un cumplearios [...] reirte a morir [...] y entonces eso no es dinero” (P08)

“No, yo creo que no (influyen)” (P03)

En menor medida, varias personas participantes refieren que si influye
significativamente en las actividades de ocio y participacion social que
realizan actualmente. En especial, en ocupaciones de ocio que

generalmente son mas costosas, como por ejemplo viajar.
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“[...] es evidente, la situacion socioeconémica influye en todos” (P12)

“El tema por ejemplo de viajar [...] si no tienes pasta te quedas en casita”
(PO7)

“Si, cuanto mas dinero mejor” (P10)

Varias personas entrevistadas refieren que, si tuvieran un mejor nivel
socioecondmico, se plantearian la contratacion de una persona que las
asistiera en las actividades béasicas e instrumentales de su vida diaria, entre

ellas, en actividades de ocio como pueden ser ir al cine o viajar.

“Si tuviera mas dinero, podria tener una persona que me ayudara. Podria

ir al cine, me ayudaria a subir o bajar (las escaleras del cine)” (P02)
“En llevar a una persona (de viaje) que se preocupase de ti [...]” (P11)

“Si tuviera mas dinero, podria tener aqui a una persona metida todo el dia

[...]” (P12)

Laimportanciay poco uso de ayudas y descuentos en el ocio

Las ayudas econdmicas y descuentos ofrecidos en actividades de ocio y
participacion social son conocidas por la mayoria de las personas

participantes, aunque muchas de ellas refieren no utilizarlas.
“(Las utiliza) En las entradas a los monologos” (P04)
“Tengo oido hablar de ellas, si” (P0O6)

“Las conozco, pero no las he utilizado” (P13)

Por otro lado, todas las personas participantes valoran de manera positiva
la existencia de estas ayudas econdmicas y descuentos para el acceso a
actividades el ocio y participacion social, considerandolas insuficientes,

pero también muy utiles para la promocion del ocio.
“Pues es muy importante, todo lo que sea facilitarte la vida [...]” (PO7)

“Hombre si, por supuesto (que son importantes)” (P11)
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“Las ayudas las considero importantes, pero no hay gran cosa [...]” (P12)

4.5 Barreras a la realizacion de ocupaciones de ocio y participacion
social

Todas las personas participantes refieren no ser conscientes de las

barreras y facilitadores que existen, previamente al momento de presentar

DCA.

“[...] no te das cuenta de las dificultades que hay hasta que estas en esta
situacion [...]” (P01)

“Tampoco me fijaba mucho en eso, antes como podia hacerlo todo” (P02)

‘Imagino que como la mayoria de gente, cuando no tienes nada si hay

algun sitio de dificultad [...] pues te agachas o saltas” (P02)

Sin embargo, las personas participantes, detectan tras la lesién la
existencia de diferentes tipos de barreras para la participacion plena en sus
ocupaciones. Algunas de las barreras identificadas son las arquitectonicas,
como por ejemplo las escaleras o la falta de aseos adaptados en los
establecimientos a los que desean acudir.

“[...] me dijeron (en el mondlogo) te tienes que quedar aqui porque el

ascensor solo baja hasta la mitad” (P02)
“As baixadas e iso” “As escaleras también muito” (P03)

“Las aceras y [...] los barios adaptados, que no hay [...]” (P11)

Cabe destacar que algunas de las personas entrevistadas han dejado de
participar en actividades de ocio y participacién social significativas debido
al cambio que producen las barreras arquitectonicas en el desempeiio de
la actividad. Refieren que no existe igualdad de condiciones en la
participacion y que se sienten apartados al tener que estar en el lugar
reservado especificamente para personas con movilidad reducida,

mencionando que esta ubicacion no les agrada.
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“[...] al cine solo alguna vez. Porque [...] a lo mejor me tengo que subir a

la segunda o tercera fila” (P02)

“Poder podria porque voy con silla, pero no. Como hay que estar en la

tribuna no voy (no era su sitio habitual)” (009)

La ciudadania como barreray facilitador

Otra de las barreras, detectada por la muestra de estudio, son las actitudes
incivicas de la ciudadania que, en ocasiones, pueden dificultar el desarrollo
de algunas ocupaciones. Esto se ejemplifica con el hecho de dejar el coche
encima de la acera o en los pasos de cebra, dificultando la movilidad

funcional en la comunidad.

“[...] con el tripode, aunque la acera sea baja yo tengo que hacer

esfuerzos y te aparcaban justo en el sitio que bajaba la acera [...]” (P01)
‘[...] la gente tampoco es que colabore mucho” (PO7)

La sociedad, a su vez, es identificada como facilitador, ya que en
determinados momentos de dificultad, personas ajenas al entorno de las y
los participantes brindan su apoyo para solventar situaciones de falta de
accesibilidad. Estas dificultades suelen aparecer debido a la existencia de

barreras arquitectonicas.

“La gente que suele ser amable [...] si no puedes subir a un sitio pues

enseguida se acercan” (P12)

En la Figura 1 que se muestra a continuacion, se trata de proporcionar una
explicacion mas visual y concisa de los resultados obtenidos en este trabajo
de investigacion. Su propésito es resaltar las categorias emergentes y

mostrar las relaciones que existen entre ellas.
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Figura 1: Mapa conceptual de los resultados
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5 Discusion

En esta investigacion se llevd a cabo un estudio para examinar las
experiencias de las personas con DCA en relacion a sus ocupaciones de
ocio y participacion social. Se plante6 la hipotesis de que la situacion
socioeconémica podria tener un impacto en el desempefio de estas

actividades.

Aunque la literatura cientifica especifica de la tematica de la presente
investigacion es escasa, a continuacion, se procede a discutir los
resultados, en los cuales emergieron cinco categorias: “la pérdida de
ocupaciones de ocio y participacion social”, “desconocimiento sobre el ocio
inclusivo”, “la importancia del soporte familiar y social”, “bajo impacto de la
situacion socioecondmica” y las “barreras a la realizacion de ocupaciones
de ocio y participacion social, confrontandolos con la evidencia cientifica

del tema en cuestion.

En primer lugar, las personas participantes han coincidido en que, tras el
DCA, han dejado de participar en ocupaciones de ocio y participacion
social. Esto concuerda con lo mencionado por autores como Reeves et al.,
(2022), Harrison et al. (2022) o Walsh et al. (2015), que afirman gque existe
una disminucion significativa de la participacién en ocupaciones de ocio y

participacion social tras sufrir un ACV.

Varias de las personas entrevistadas coinciden en diversos factores que
estan influyendo en su participacion, como son las secuelas de la propia
lesion, la dependencia de una tercera persona, la falta de accesibilidad o
de oportunidades para participar. Todas ellas son consideradas como

barreras para las personas participantes.

Estas barreras se ajustan a la definiciébn del concepto de ocio inclusivo
propuesta por Lazaro Fernandez (2004), en el cual se engloba la
accesibilidad, la participacion social y cultural igualitaria y la oportunidad de

participar en ocupaciones.
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Los hallazgos de Gonzalez Rodriguez et al. (2010) evidencian que las
diferentes secuelas asociadas a la lesion y el entorno familiar, fisico y social
son algunos de los aspectos que pueden interferir en el desempeiio de
actividades de ocio y participacion social. Harrison et al. (2022) corroboran
en su estudio que la principal barrera que encuentran las personas con ACV

tras la lesion es su salud fisica.

A su vez, las secuelas han sido identificadas por la muestra del presente
estudio, como responsables de la pérdida de independencia en la
participacion en ocupaciones de ocio y participacion social. Burton (2000),
refuerza los resultados obtenidos afirmando que las secuelas producidas
por el DCA son muy diversas y pueden interferir en la satisfactoria
realizacion de las ocupaciones de ocio y participacién social, asi como en

la vida diaria de la persona.

En la misma linea, Bascones Serrano & Quezada Garcia (2010), Pauli et al.
(2020) refieren que la aparicion del DCA y en consecuencia, de estas
secuelas, suele presentar un gran impacto en las areas ocupacionales,
produciendo un cambio de roles, un aumento del tiempo libre y una
reduccion de interacciones sociales. Ruiz etal. (2012) refuerza este
discurso indicando que las personas con DCA cuentan con mucho tiempo

libre, pero no lo ocupan o lo realizan de forma forzada y no satisfactoria.

Por otro lado, la falta de accesibilidad y la falta de oportunidades para
participar en ocupaciones de ocio y participacion social son otros de los
aspectos centrales de la presente investigacién. Varias personas
participantes aseguran que la propia organizacion de las actividades no les

permite participar debido a sus limitaciones fisicas y cognitivas.

En su estudio, Gingrich etal. (2023), comenta que una mejora en la
accesibilidad, oportunidad y motivacién aumenta el desempefio social de
las personas con ACV. Por otro lado Ruiz et al. (2012), afirman que hay

una gran barrera en la participacion del ocio normalizado debido a las
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secuelas producidas por la lesion, lo que conlleva a una alteracion de las

relaciones sociales.

En el presente estudio se corrobora la necesidad de contar con el apoyo de
una tercera persona, en la mayoria de los casos familiares o amistades,
para poder desempefar ocupaciones de ocio y participacion social
significativas. Esto se percibe como una limitacibn por las personas
participantes, ya que refieren no querer ser una carga para sus familiares o

amistades.

Autores como Cacciavillani (2017) aseguran que las personas cuidadoras
presentan un papel fundamental en la participacion en ocupaciones de las
personas con DCA. Por otro lado, Logan etal. (2014) corroboran que
muchas personas con ACV dependen de terceras personas para participar

en actividades fuera del hogar.

La responsabilidad directa del cuidado y bienestar de personas con DCA
recae principalmente en la familia, lo que puede derivar en una sobrecarga
e impacto emocional, acompafado de problemas de salud mental, cambios
en el estilo de vida o aislamiento social. Factor que, segun autores como
Bocchi (2004), Brodaty & Donkin (2009), Mar et al. (2011) o Morais et al.

(2012) afecta directa o indirectamente a la persona con DCA.

Aunque en la presente investigacion, al ser preguntadas directamente, las
personas participantes refieren una pérdida de ocupaciones; indican que
hoy en dia siguen desempefiando algunas ocupaciones de ocio que
seflalan como significativas. Estas son en su gran mayoria ir a bares a
tomar algo, ver la television, pasear o hacer excursiones; estos datos
concuerdan con los resultados de un estudio realizado por Ibafiez Lopez &
Mudarra Sanchez (2004) en el que su muestra de personas con
discapacidad refiere mantener el desempefio y participacion en estas

mismas ocupaciones.
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Por su lado, Reeves et al. (2022) afirman que existe un beneficio e interés
generalizado por realizar ocupaciones de ocio en entornos al aire libre,
aunqgue debido a las barreras presentes se encuentran con limitaciones en
la participacion. Esto coincide con la mayoria de actividades realizadas por
las personas participantes del presente estudio, ya que se realizan en

entornos exteriores.

En las entrevistas se ha observado que hay otros factores que pueden
ocasionar la pérdida de ocupaciones de ocio y participacién social. Estos
factores han sido mencionados de forma indirecta en los discursos de las
personas participantes y son: la pandemia por COVID-19 u otras lesiones
directamente relacionadas con el DCA, como por ejemplo fracturas

provocadas por caidas.

Hernandez Vergel et al. (2021) coincide en que la pandemia de la COVID-
19 ha ocasionado una situacion de aislamiento social y una alteracion de
las ocupaciones en toda la poblacion, destacando aquellas que presentan
un componente social. Por lo que, es posible que esta situacion de
desequilibrio ocupacional se haya mantenido en el tiempo para las
personas participantes de este estudio, ya que las ocupaciones de ocio y
participacion social en las que participan presentan un componente de

interaccion social con familiares y amistades.

Todo esto se ve agravado por datos como los que pone de manifiesto
(Climent Lopez etal.,, 2022), evidenciando que las personas con DCA
suelen presentar una reduccion de sus redes sociales acompafiada de un

aislamiento social.

Como afirma Rodriguez Martin (2010), las familias de las personas con
DCA, por su parte, también suelen presentar una tendencia al aislamiento
social, acompafada de dos perfiles comportamentales: no permitir una
participacion plena debido a la sobreproteccion, o una adaptacion a la rutina

provocando no querer que esta se rompa con actividades nuevas.
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En relacién con el impacto del nivel socioeconémico en las actividades de
ocio y participacion social de las personas con DCA, segun los resultados
de esta investigacion, se concluye que en la muestra participante no existe
una influencia significativa. La mayoria de los y las participantes indicaron
gue en las actividades que llevan a cabo no requieren de una gran cantidad

de recursos econémicos.

Estos hallazgos sugieren que, al menos dentro de la muestra estudiada, el
nivel socioecondmico no se percibe como un factor determinante en la
capacidad de las personas con DCA para participar en actividades de ocio

y participacion social.

Sin embargo, en el estudio de Reeves et al. (2022), afirman una reduccién
significativa en la participaciébn en ocupaciones de ocio y participacion
social de personas con DCA que presentan un nivel socioeconémico

menor.

Por su parte, Ruiz et al. (2012), refieren que los recursos econémicos son
imprescindibles para obtener acceso a la atencion sociosanitaria que la
persona con DCA y la familia necesita, el costo de las sesiones de
rehabilitacion produce una situacion de desigualdad debido a que, si el nivel

socioeconémico es menor, las posibilidades de acceso se reducen.

Por otro lado, en la muestra de la presente investigacion se manifiesta un
elevado grado de desconocimiento de la existencia de recursos disponibles
dirigidos a facilitar el acceso y desempeifio de actividades de ocio y
participacion social. Ademas, valoran las ayudas econdémicas y descuentos
disponibles en relacion a ocupaciones de ocio y participacion social como

insuficientes.

En la misma linea, en el estudio de Ibafiez Lépez & Mudarra Sanchez
(2004), se detalla la insuficiencia de recursos que faciliten el acceso, la
normalizacion y la integracion de las personas con discapacidad a la

participacion en ocupaciones de ocio y participacion social.
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El ocio inclusivo es una herramienta fundamental para favorecer la
integracion de las personas con discapacidad y aun asi, Lazaro Fernandez
(2004) afirma que no se esta utilizando su potencial, factor que se considera
que podria beneficiar a toda la poblacién.

Lazaro Fernandez (2004) pone de manifiesto que el turismo es uno de los
ambitos que mas demandan las personas con discapacidad, por lo que
tanto las autoridades como la sociedad deben hacerse responsables de la
completa accesibilidad para todas las personas.

El deporte, excluyendo el paseo, no es mencionado repetidamente por las
personas participantes. Aunque estudios cientificos como el de Barquinero
etal. (2021) afirman que el deporte es beneficioso para mejorar la
autoestima de las personas con discapacidad fisica, ademas de promover
una mejor calidad de vida. Se destacan actividades relacionadas con

caballos y deportes de equipo como mas beneficiosas para la autoestima.

Algun motivo por el cual el deporte no sea una actividad ampliamente
realizada por este colectivo, tal y como refiere Dorstyn et al. (2014), puede
estar vinculado a que la actividad fisica no siempre se puede desempeniar
tras un ACV, por lo que existen otras actividades de ocio que son menos

exigentes, como por ejemplo las actividades recreativas.

La investigacibn de Lazaro Fernandez (2008), por su parte, sefala
diferencias legislativas destinadas a alcanzar una mayor inclusion entre
diferentes tipos de ocio. Por un lado, el deporte presenta una regulacion
mas amplia, aunque aun insuficiente, acompafiada de la recreacién y el
turismo. Por otro lado, las actividades de ocio relacionadas con cultura no
presentan una regulacion clara en cuanto a accesibilidad y eliminacion de

barreras.

Esto se relaciona con el presente estudio, ya que se reconoce que las
barreras arquitectonicas representan una limitacion a la hora de participar

en las actividades de ocio y participacion social.
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En este caso, las ocupaciones de ocio y participacion social que mas
realizan las personas participantes en este estudio son ir a bares a tomar
algo, ver la television, pasear o hacer excursiones. En ellas, se identifico la
falta de aseos adaptados, las escaleras o las rampas muy pronunciadas,
entre otros. Ademas de barreras fisicas, han mencionado también la falta
de civismo que existe en la sociedad. Aunque la propia sociedad a su vez,

es identificada como un facilitador.

Esto concuerda con estudios como el de Barquinero et al., (2021) o de
Ibafiez Lépez & Mudarra Sanchez (2004), en los cuales sefialan como
barreras para la participacion las actitudes sociales negativas y
estereotipadas, la falta de accesibilidad fisica y social y las escasas

oportunidades de participacion.

Continuando con la accesibilidad en actividades de ocio y participacion
social, un tema recurrente entre los discursos de las personas participantes
es la presencia de barreras arquitectonicas en los bares. Paralelamente,
Lazaro Fernandez (2004), corrobora esto mencionando que,
efectivamente, al participar en la actividad de ir a un bar, se presentan
numerosas barreras arquitectonicas, ademas de barreras sociales o

intrinsecas a la propia persona a causa de sus secuelas.

Gonzalez Rodriguez et al. (2010) ponen de manifiesto que la accesibilidad
en el entorno fisico también depende de los medios disponibles de la
persona, que variaran del medio rural al medio urbano. En este caso, la
gran mayoria de personas participantes pertenecen a la ciudad de A
Corufia (medio urbano), por lo que no se han podido apreciar diferencias
significativas de accesibilidad en cuanto al medio en el que residen las

personas participantes.

Asimismo, Lazaro Fernandez (2008) e lbafiez L6épez & Mudarra Sanchez
(2004), indican que la accesibilidad en cuanto a entornos fisicos y sociales
es la que mas repercusion tiene, aunque en la legislacion existe una falta

de regulacién de accesibilidad y supresion de barreras.
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En relacion con lo anterior, Ibafiez Lépez & Mudarra Sanchez (2004)

afirman que, cada vez, hay una mayor integracién en ocupaciones de ocio

y en la comunidad. Ademas, se da mayor valor a los beneficios que supone

la participacion en las mismas. Pero que, aun asi, sigue existiendo una falta

de compromiso por parte de la sociedad y de los poderes publicos para una

integracion plena y de facil acceso para todos.

5.1 Limitaciones del estudio

A continuacion, se mencionan algunas limitaciones identificadas durante el

desarrollo de la investigacion:

La inexperiencia de la investigadora podria haber influido en la
recopilacion y analisis de los datos.

Factores que no se tuvieron en cuenta, como por ejemplo el posible
impacto que ha tenido el aislamiento social y el confinamiento
relacionado con la pandemia del COVID-19 en las ocupaciones de

ocio y participacion social.

5.2 Futuras lineas de investigacion

Con respecto a las posibles lineas futuras de investigacion sobre este tema,

se considera abordar los siguientes aspectos:

Estudiar si ha habido cambios significativos en las ocupaciones de
ocio y participacion social desde la pandemia de la COVID-19 en
poblacién con DCA.

Investigar si el tiempo transcurrido desde la lesion puede influir en el
desarrollo de ocupaciones de ocio y participacion social.

Estudiar si hay diferencias significativas en las ocupaciones de ocio
y participacion social entre personas que residen en entornos rurales
y urbanos.

Examinar el impacto de la accesibilidad fisica y social en las
oportunidades de ocio y participacion social de las personas con
DCA.
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6 Conclusiones

Las principales conclusiones que se han obtenido tras la realizacion de este

trabajo de investigacion son:

e Tras la lesién de DCA, se ha observado una pérdida significativa de
ocupaciones de ocio y participacion social.

e Se evidencia una tendencia a desempefiar ocupaciones de ocio y
participacion social realizadas con familiares o amistades,
resaltando la importancia de ambos soportes sociales para la
participacion de la persona con DCA.

e En general, la situacidbn socioecondmica de las personas
entrevistadas con DCA no parece influir de manera significativa en
Sus ocupaciones de ocio y participacion social.

e Las personas participantes, mencionaron diversas barreras fisicas y
sociales en su entorno como limitaciones en su participacion en
actividades de ocio y participacion social.

e Se evidencio una desinformacién en cuanto a las ocupaciones de

ocio inclusivo disponibles en nuestra sociedad actual.
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9 Apeéndices

Apéndice I: Lista de abreviaturas

ACV
Adaceco
Agaela
AOTA

Ceadac

CIF

COVID-19

DCA

ENOTHE

Fedace
Imserso
INE
PO1, PO...
Sergas
TCE
WFOT

Accidente cerebrovascular
Asociacion de Dafio Cerebral Adquirido de A Corufia
Asociacion Gallega de Esclerosis Lateral Amiotrofica

Asociacion Americana de Terapia Ocupacional

Centro de Referencia Estatal de Atencién Al Daifio
Cerebral
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la

Discapacidad y de la Salud

Enfermedad por coronavirus

Dafio cerebral adquirido

Red Europea de Terapia Ocupacional en Educacion
Superior

Federacion espariola de Dafio Cerebral

Instituto de Mayores y Servicios Sociales

Instituto Nacional de Estadistica

Participante numero uno, participante numero ...
Servicio Gallego de Salud

Traumatismo craneoencefalico

Federacion Mundial de terapeutas ocupacionales
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Apéndice II: Documento informativo direccion de la Asociacion de

Dafo Cerebral Adquirido de A Corufia (Adaceco)

Documento informativo a la direccion de la Asociacion de Dafo Cerebral
Adquirido de A Coruna (Adaceco)

Permiso para realizar el estudio

TITULO DEL ESTUDIO: Impacto de la situacion socioeconomica de personas
con dafio cerebral adquirido en sus ocupaciones de ocio y participacion social

Yo, Candela Bastos Teijeira, con DNI: 35608187R, como alumna de la
Universidade da Corufia cursando el 4° afio del grado de Terapia Ocupacional,
me dirijo a |la persona responsable de la Asociacion de Dafio Cerebral Adquirido
de A Coruna para solicitar la autorizacion del centro para permitir el desarrollo
de un Trabajo de Fin de Grado con poblacién perteneciente a Adaceco.

Descripcion del estudio

Este estudio consistira en explorar si los recursos socioeconomicos de las
personas con dafo cerebral adquirido (DCA) influyen en el acceso a actividades
de ocio y participacién social. También se identificaran posibles barreras y

facilitadores para participar en estas actividades de ocio.

Para conseguir esto, se realizara una entrevista individual en la que se utilizara
una grabacion de audio para la recogida de datos. En cuanto el manejo de datos
se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccion de
Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y del Consejo, de 27
de abril de 2016) y la normativa espafola sobre proteccion de datos de caracter

personal vigente.

Dna....... S P P e Py PP P T S PP R T PP PR PP
como responsable de la Asociacion de Dafio Cerebral Adquirido de A Corufia,

autorizo a la realizacion de dicho estudio en este centro, confirmando que he

recibido la informacion necesaria por parte de la investigadora.

Fdo.:

A Corufa, a Gf de C)LLQ() de 2023
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Apéndice lll: Hoja de informacion a la persona participante adulto/a

TITULO DEL ESTUDIO: Impacto de la situacién socioeconémica de
personas con dafio cerebral adquirido en sus ocupaciones de ocio y

participacion social.

INVESTIGADOR: Candela Bastos Teijeira
CENTRO: Universidade da Corufia

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de

investigacion en el que se le invita a participar.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacion personalizada del
investigador, 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 participacion 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 decisibn no afectara a la relacibn con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que

Ud. tiene derecho.

¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

La finalidad de este estudio es identificar si los recursos socioecondémicos
de las personas con dafio cerebral adquirido (DCA) influyen en el acceso a
actividades de ocio y participacion social. Con el estudio se identificaran
posibles barreras para participar en estas actividades y con ello intentar

encontrar soluciones y mejorar la calidad de vida de las personas con DCA.

Se necesita la participacion de personas debido a que es una investigacion
en la que nos interesa una vision directa y con versiones en primera

persona.

53



Impacto de la situacién socioeconémica en personas con DCA en ocupaciones de ocio

¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado a participar porque pertenece como persona usuaria a la

Asociacion de Dafio Cerebral de A Corufia (Adaceco).

¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion se basara en una entrevista individual en la que se utilizara
una grabacion de audio para la recogida de datos. En dicha entrevista se
le preguntara acerca de sus actividades de ocio y diferentes factores que

podrian influir en su desarrollo.

Su participacién tendrd una duracién total estimada de una sesion, de

aproximadamente una hora.

¢ Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su participacion implica dedicar su tiempo a responder a la entrevista.
Dicha participaciéon se realizara fuera de sus horarios habituales en
Adaceco, o en su defecto en su entorno natural, adaptandose a sus
preferencias y disponibilidad horaria.

¢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 el ocio y participacién social en personas con dafio cerebral
adquirido. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para otros

individuos.

¢, Recibiré la informacion que se obtenga del estudio?

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

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su difusiébn, pero no se transmitira ningun dato que permita la

identificacion de los participantes.

Informacioén referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de
Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

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 manera tal que no pueden atribuirse a un/a
interesado/a sin que se use informacion adicional. En este estudio
solamente el equipo investigador conocera el codigo que permitira

saber su identidad.

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 o que ésta sea remitida a un tercero

(derecho de portabilidad).

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacion ante la Agencia
Espafiola de Proteccién 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
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a otros paises, se realizara con un nivel de proteccion de datos equivalente,

como minimo, al establecido por la normativa espafiola y europea.

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.

¢EXxisten intereses econdémicos en este estudio?

Esta investigacion es promovida por la Universidad de la Corufia y

Adaceco, sin fondos aportados para el estudio.

El investigador no recibira retribucion especifica por la dedicacion al
estudio.

Ud. no seré retribuido por participar. Es posible que de los resultados del
estudio se deriven productos comerciales o patentes; en este caso, Ud. no

participara de los beneficios econémicos originados.

¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Candela Bastos Teijeira en el correo electrénico

XXXXXXXXXX@udC.es

Muchas gracias por su colaboracion
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Apéndice IV: Consentimiento informado para la participacion en un

estudio de investigacion

TITULO DEL ESTUDIO: Impacto de la situacion socioeconémica de

personas con dafio cerebral adquirido en sus ocupaciones de ocio y

participacion social.

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

.............................. y hacer todas las preguntas sobre el estudio.

Comprendo que mi participaciéon es voluntaria, y que puedo retirarme
del estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que

esto repercuta en mis cuidados médicos.

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

la hoja de informacién al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

0O Eliminados

O Conservados anonimizados para usos futuros en otras

investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a que

solicita el consentimiento

Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:

Fecha:

Fecha:
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Apéndice V: Entrevista semiestructurada

Presentacion de la entrevistadora y breve explicacion del trabajo.

Datos sociodemograficos

Nombre

Cddigo

Fecha de nacimiento

Sexo o Hombre o Mujer o Otro

Lugar de residencia o Rural o Urbano

Situacién oAlta o Media-alta o Media o Media-baja

socioeconémica o Baja

Fecha de la lesion

- ¢ Podria describir un dia tipico de la semana? ¢Qué actividades suele

realizar?

- ¢ Como de satisfecho/a esté con su rutina diaria actual? ¢ Qué considera

necesario para estar mas satisfecho/a con esta?

- En cuanto a su casa, ¢en qué grado considera que es confortable?

¢,Puede realizar sus rutinas sin dificultad?

o Por otro lado, ¢puede realizar de forma satisfactoria las
actividades que desea hacer fuera de su hogar? Pongame un

ejemplo.

o Para redirigir si es necesario: ¢(Como de adaptado esta su

entorno?
- ¢Vive solo/a? ¢ Quién compone su unidad de convivencia?

o De no vivir solo, ¢como definiria su relacion con la/s persona/s

gue componen su unidad familiar?
- ¢Hatrabajado en el pasado?

o ¢Cudl es su situacion laboral actual?
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- ¢Cuales son las cosas realmente importantes para usted?

o Previo a la lesion, ¢le daba més importancia a otras cosas?

¢, Cuales?

- Cuénteme alguna actividad que haya realizado recientemente que le
haya hecho sentirse bien.

*Explicar los cinco tipos de ocio:

v Actividades culturales (teatro, conciertos)
Actividades deportivas
Actividades con amigos o familia

Actividades ludicas (viajes, juegos)

GRS

Actividades solidarias (voluntariado)
- De las nombradas anteriormente, ¢,cuéles son las actividades de ocio y
participacion social que realiza habitualmente?

o Antes de la lesion, ¢realizaba otras actividades que hoy en dia

no quiera o no pueda llevar a cabo? ¢ Podria contarme cuales?

*Las barreras son cualquier factor que dificulte las ocupaciones. Y los
facilitadores son los factores que hacen mas sencilla la realizacién de

las ocupaciones.

- ¢ldentifica barreras a la hora de participar en actividades de ocio? ¢ Y
facilitadores? ¢ Podria decirme cuales?
o Y antes de la lesion, ¢identificaba alguna barrera o facilitador?
*Los productos de apoyo son herramientas que ayudan en las

ocupaciones de su dia a dia (ejemplo: muletas, soporte para cartas,

abotonador...)

- ¢ Tiene acceso a productos de apoyo que faciliten sus actividades de

ocio? De ser asi, ¢cuales?
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o En la misma linea, ¢conoce programas de ocio inclusivo?

¢ Podria hablarme de alguno?

- ¢Has utilizado o conoces las ayudas y descuentos para personas con

discapacidad en ocio y cultura? ¢ Cuales?

o ¢Cbomo considera que son Utiles o importantes para promocionar

el ocio inclusivo?

- ¢Como considera que su situacion socioecondmica influye en las

actividades que hace en su dia a dia?

o En concreto, ¢podria contarme hasta qué punto considera que

influye en las actividades de ocio que hace o le gustaria hacer?

- Si su situacién socioecondémica fuese diferente, ¢ en qué actividades de

ocio y participacion social participaria?

- ¢Considera que ha dejado de participar en actividades de ocio y
participacion social desde la lesiébn? Cuénteme mas sobre esto... ;de
qué actividades ha prescindido? ¢y ha comenzado a realizar otras

nuevas? ¢,por qué motivo?

Agradecimientos y despedida.
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