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Titulo y resumen

Introduccion: El cuidado de los hijos e hijas desde una perspectiva
ocupacional requiere de destrezas fisicas, cognitivas, emocionales y
sociales. Los padres y madres con dafio cerebral adquirido pueden ver
afectado su desempefio ocupacional y sus roles a causa de las alteraciones
ocasionadas por su lesion. Desde Terapia Ocupacional es escaso el

estudio de la crianza en padres y madres con dafo cerebral adquirido.

Objetivo: Describir las necesidades ocupacionales vinculadas a las
vivencias de padres y madres con dafo cerebral adquirido en el cuidado de
sus hijos e hijas y las potencialidades de una intervencién desde Terapia

Ocupacional.

Metodologia: Se ha empleado una metodologia cualitativa desde un
enfoque fenomenoldgico. La seleccion de las personas participantes se ha
realizado mediante un muestreo intencional. Como método de recogida de
datos se ha empleado la entrevista semiestructurada y técnicas

observacionales.

Resultados: Tras el analisis de los datos se obtuvieron las siguientes
categorias: “Dificultades en las actividades de la vida diaria”, “Cambios
conductuales y emocionales”, “Pérdida del rol de cuidador o cuidadora”,
“Toma de decisiones” y “Desconocimiento y potencialidades de la

intervencidn desde terapia ocupacional”.

Conclusiones: Los padres y madres con dafio cerebral adquirido
experimentan dificultades en la crianza derivadas de las secuelas
producidas por la lesién. Debido a estas dificultades, en algunos casos, los
hijos e hijas de padres y madres con dafio cerebral adquirido adoptan un

rol de cuidadores.

Palabras clave: cuidado de hijos e hijas, crianza, maternidad, paternidad,

dafo cerebral adquirido, Terapia Ocupacional.
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Titulo e resumo

Introduciéon: O coidado dos fillos e fillas dende unha perspectiva
ocupacional require de destrezas fisicas, cognitivas, emocionais e sociais.
Os pais e nais con dano cerebral adquirido poden ver afectado o seu
desempefio ocupacional e os seus roles debido as alteracions ocasionadas
pola sua lesién. Dende Terapia Ocupacional € escaso o estudo da crianza

en pais e nais con dano cerebral adquirido.

Obxectivo: Describir as necesidades ocupacionais vinculadas as vivencias
de pais e nais con dano cerebral adquirido no coidado dos seus fillos e fillas
e as potencialidades dunha intervencion dende terapia ocupacional.

Metodoloxia: Empregouse a metodoloxia cualitativa dende un enfoque
fenomenoléxico. A seleccion das persoas participantes realizouse
mediante unha mostraxe intencional. Como método de recollida de datos

empregouse a entrevista semiestructurada e técnicas observacionais.

Resultados: Tras a analise dos datos obtivéronse as seguintes categorias:
“Dificultades nas actividades da vida diaria”, “Cambios conductuais e
emocionais”, “Perda do rol de coidador ou coidadora”, “Toma de decisions”
e “Descofiecemento e potencialidades da intervencion dende terapia

ocupacional”.

Conclusions: Os pais e nais con dano cerebral adquirido experimentan
dificultades na crianza derivadas das secuelas producidas pola lesion.
Debido a estas dificultades, nalguns casos, os fillos e fillas de pais a nais
con dano cerebral adquirido adoptan un rol de coidadores.

Palabras clave: coidado de fillos e fillas, crianza, maternidade,
paternidade, dano cerebral adquirido, Terapia Ocupacional.
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Title and abstract

Introduction: Parenting from an occupational perspective requires
physical, cognitive, emotional, and social skills. Parents with acquired brain
damage may have their occupational performance and roles affected by the
alterations caused by their injury. From occupational therapy, the study of

parenting in parents with acquired brain damage is scarce.

Objective: Describe the occupational needs linked to the parenting
experiences of people with acquired brain damage and the potentialities of

intervention from occupational therapy.

Methodology: The qualitative methodology was used from a
phenomenological approach. The selection of participants was carried out
through intentional sampling. Semi-structured interviews and observational

techniques were used as data collection methods.

Results: After the data analysis, the following categories were obtained:
“Difficulties in daily life activities”, “Behavioral and emotional changes”,
“Loss of the role of caregiver’, “Decision making” and “Ignorance and

potentialities of the intervention from occupational therapy”.

Conclusions: Parents with acquired brain damage experience difficulties
in parenting derived from the sequelae produced by the injury. Due to these
difficulties, children of parents with acquired brain damage can sometimes

adopt a caregiving role.

Keywords: care of children, parenting, maternity, paternity, acquired brain

damage, Occupational Therapy.
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1. Introduccidn
1.1. Una aproximacion al Dafio Cerebral Adquirido

La Federacién Espafiola de Dafio Cerebral (Fedace), define el dafio
cerebral adquirido, de ahora en adelante DCA, como “una lesion repentina
en el cerebro caracterizada por su aparicion brusca y por el conjunto
variado de secuelas que presenta segun el rea del cerebro lesionada y la
gravedad del dafio” (Federacién Espafiola Dafio Cerebral, 2023).

Es complicado establecer un patrén general de afectacion después del
DCA, ya que esta depende de multiples factores incluyendo la severidad
del dafio, el tipo y localizacion de las lesiones o la presencia de
complicaciones en la fase aguda, ademas de otros factores como la edad,
la personalidad o las capacidades cognitivas previas (Garcia Pefia et al.,
2002).

Las secuelas del DCA son muy variadas y pueden presentarse en
diferentes proporciones e intensidades dependiendo de la persona o el tipo

y gravedad de la lesion. Se dividen, segun Polonio y Romero (2010), en:

Alteraciones  neurolégicas: déficit motor, hemiparesia,

tetraparesia, ataxia, perdida de destreza fina o gruesa, trastornos del

equilibrio, disartria, dispraxias, disfagia, déficit sensitivo, anosmia,
ceguera o pérdida de la agudeza visual, etc.

- Alteraciones cutaneas: son frecuentes las ulceras por presion.

- Alteraciones musculoesqueléticas: retracciones articulares
asociadas a la hipertonia y espasticidad.

- Alteraciones esfinterianas: fenomenos de incontinencia
ocasionados frecuentemente por vejiga neurdgena.

- Alteraciones cognitivas: problemas de memoria y dificultades de
atencion y concentracion, fallos en el uso del lenguaje y la
percepcion visual, capacidad de resolucion practica de problemas,
la planificacion, el procesamiento de informacion, etc.

- Alteraciones conductuales: disminucién de la capacidad de iniciar

respuestas, agresiones verbales y fisicas, agitacion, impulsividad,
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trastornos de humor, cambios de personalidad, alteraciones del

control emocional, depresion o ansiedad.

Estas alteraciones abarcan distintos grados de severidad en los planos
fisico, sensorial, cognitivo, conductual o emocional que a menudo influyen
en el desempefio ocupacional de las personas que lo han sufrido (Polonio
& Romero, 2010).

Segun la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) realizada por el Instituto Nacional de Estadistica
(INE) en el afio 2020, se estima que en Espafa residen 435.400 personas
con Dafio Cerebral (Instituto Nacional de Estadistica, 2020). Siendo la
media de edad de personas que sufrieron un DCA de 73,5 afios, aunque el
namero de casos aumenta a partir del grupo de edad de 35-44 afios
(Quezada Garcia et al., 2017).

1.2. Terapia Ocupacional y DCA

La Federacion Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT) define la
Terapia Ocupacional, de ahora en adelante TO, como “una profesion que
se ocupa de la promocién de la salud y el bienestar a través de la ocupacion
y cuyo principal objetivo es capacitar a las personas para participar en las
actividades de la vida diaria” (World Federation of Occupational Therapists,
2023). El proceso de rehabilitacion de pacientes con DCA requiere de un
trabajo coordinado por parte de distintas especialidades como medicina,
neurologia, terapia ocupacional, logopedia, fisioterapia, neuropsicologia,

enfermeria, etc. (Sanchez, 2007).

Cuando se produce un DCA se puede originar un cambio en el desempefio
ocupacional y los roles que realizaba la persona antes de la lesién, es decir,
el DCA puede tener un impacto negativo en su funcionamiento mermando
su calidad de vida (Fernandez Gomez et al., 2008). Es por esto por lo que
es fundamental la figura del terapeuta ocupacional en el proceso

rehabilitador de las personas que han sufrido un DCA.
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Segun Sanchez (2005) desde la TO, el principal objetivo de intervencion
con personas con DCA es “capacitarlas para desarrollar las actividades
significativas dentro de sus roles personales de la manera mas
independiente posible”. La TO supone un componente fundamental de los
programas de rehabilitacion multidisciplinarios, ya que esta disciplina
mejora dominios clave para la vida cotidiana como las actividades de la vida
diaria, de ahora en adelante AVD, y la movilidad funcional (De-Rosende-
Celeiro et al., 2021).

1.3. Lacrianza desde una perspectiva ocupacional

Cohn & Henry (2011) entienden la crianza y los cuidados como
“ocupaciones complejas y que duran toda la vida”, siendo las ocupaciones
“actividades de la vida diaria, nombradas, organizadas, y que tienen un
valor y un significado para las personas de una determinada cultura” (The

American Journal of Occupational Therapy, 2020).

Segun el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia Ocupacional
(2020), las actividades relacionadas con el cuidado de los hijos e hijas se
pueden incluir en distintos tipos de ocupaciones:

- Actividades basicas de la vida diaria: alimentacién, vestido,
higiene personal, etc.

- Actividades instrumentales de la vida diaria: cuidado de otros,
crianza de los nifios, establecimiento y gestion del hogar,
preparacion de la comida y limpieza, promocién y mantenimiento de
la salud social y emocional, etc.

- Participacién social: participacion familiar, escuchar, acompanar,

compartir, etc.

La crianza y el cuidado de los hijos e hijas se encuentra relacionada con el
cuidado de otros, siendo entendida como una actividad instrumental de la
vida diaria segun el Marco de Trabajo para la Practica de Terapia
Ocupacional (2020). Se trata de una ocupacion personal y significativa para
los padres y madres, hayan sufrido o no un dafio cerebral adquirido. El

cuidado de los hijos e hijas, ademas de incluir actividades fisicas, requiere

10
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de destrezas cognitivas, sociales y emocionales. Por eso se considera una
actividad compleja y que supone una responsabilidad constante (Polonio &
Romero, 2010).

Ademas, la crianza se puede entender también como una co-ocupacion ya
gue es “una ocupacion compartida entre dos 0 mas personas que incluye
la participacion activa por ambas partes” (The American Journal of
Occupational Therapy, 2020). Esta se identifica con los vinculos existentes
entre madre o padre e hijo o hija, y que influyen en la propia salud de los

progenitores y en el desarrollo infantil (Slootjes et al., 2016).

Por otro lado, la crianza implica la existencia del rol de padre o madre,
siendo este uno de los roles mas frecuentes de las personas adultas y, por
lo general, de gran importancia para las personas que lo desempefian. La
Asociacion Americana de Terapia Ocupacional (AOTA) define “rol” como el
‘conjunto de comportamientos del grupo o poblacién esperados por la
sociedad y moldeados por la cultura y el contexto que pueden ser
conceptualizados y definidos por el grupo o la poblaciéon” (The American

Journal of Occupational Therapy, 2020).

1.4. Cuidado de hijos e hijas en personas con DCA

La media de edad para la maternidad y paternidad de los espafioles se
situé en 32,03 afios en el afio 2021 (Instituto Nacional de Estadistica, 2021),
por lo que, como se comentaba anteriormente, al aumentar el nUmero de
casos de DCA a partir del grupo de 35-44 afios, aumenta también la
probabilidad de que las personas que sufran un DCA tengan hijos a su

cargo en el momento de la lesion.

En el caso de los padres y madres que han sufrido un DCA, pueden existir

diversos factores que condicionen el desempefio de esta ocupacion.

Los padres y madres con DCA pueden sufrir la pérdida de este rol a
consecuencia de la lesién o, incluso, la inversién de roles con sus hijos e
hijas, siendo estos los que asumen el rol de cuidador principal de la familia.

Durante este estudio, nos referiremos a la inversion de roles como un

11
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proceso en el que los hijos e hijas cambian sus roles habituales y pasan a
asumir mas responsabilidades en cuanto a los cuidados (Harris & Prvu
Bettger, 2018).

A pesar de considerarse el cuidado de hijos e hijas como una ocupacion
importante y significativa para los padres y madres, es escaso el estudio
sobre esta en la literatura cientifica sobre DCA (Harris Walker et al., 2021).
Desde la TO, es casi inexistente la evidencia sobre el cuidado de los hijos
e hijas en padres y madres con DCA, por lo que resultaria enriquecedor

conocer las vivencias y necesidades ocupacionales de esta poblacion.

12



Cuidado de hijos y TO: necesidades ocupacionales de padres y madres con DCA

2. Objetivos de estudio

2.1

2.2.

Objetivo general

- Explorar las necesidades ocupacionales de padres y
madres con DCAy las potencialidades de una intervencion
desde TO.

Objetivos especificos

- Describir las necesidades ocupacionales vinculadas a las
vivencias de padres y madres con DCA en el cuidado de
sus hijos e hijas.

- ldentificar las dificultades que presentan las personas con
DCA en el cuidado de sus hijas e hijos.

- Analizar la posible inversion de los roles entre los/as
hijos/as y las familias con DCA.

- Conocer como puede afectar a la toma de decisiones
relacionadas con el cuidado de los hijos y las hijas, el
hecho de haber sufrido un DCA.

13
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3. Metodologia
3.1. Tipo de estudio

Este trabajo de investigacion se ha abordado desde una metodologia
cualitativa con la que se pretende comprender la perspectiva de las
personas participantes acerca de los fendmenos que los rodean

(Hernandez-Sampieri et al., 2010).

Se ha seleccionado un disefio fenomenoldgico descriptivo. Este, segun
Mertens (2005), se basa en el analisis de discursos y temas especificos,
asi como en la busqueda de sus posibles significados (Citado por
Hernandez-Sampieri et al., 2010).

La fenomenologia es “un disefio que busca el entendimiento de la conducta
humana desde la perspectiva y marco referencial del sujeto mismo” (Van
Manen, 2003) (Citado en Arantzamendi et al., 2012).

3.2. Ambito de estudio

El estudio se ha realizado en la Asociacion de Dafio Cerebral de A Corufia
(Adaceco), una entidad sin animo de lucro que trabaja por y para las
personas afectadas de dafio cerebral y sus familias. La asociacion
proporciona atencién a sus usuarios y usuarias contando con el servicio de

TO enmarcado en el area de rehabilitacion del centro.

Desde el servicio de TO se realizan intervenciones tanto individuales como
grupales, valoraciones funcionales y asesoramiento sobre productos de

apoyo, entre otras.

3.3. Periodo de estudio

El presente estudio se ha llevado a cabo desde el mes de octubre de 2020
hasta el mes de junio de 2023. La realizacién de la investigacién se ha

pausado durante varios meses debido a motivos personales y laborales.

14
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3.4. Seleccidén de participantes

Las personas que han participado en el estudio se han seleccionado
mediante un muestreo intencional, el cual permite “seleccionar casos
caracteristicos de una poblacion limitando la muestra so6lo a estos casos”
(Otzen & Manterola, 2017), aplicando los criterios de inclusion y exclusion

gue se detallan en la Tabla | (Martinez-Salgado, 2012).

3.5. Criterios de inclusion y exclusién

A continuacion, se detallan, en la tabla I, los criterios de inclusiéon y

exclusion establecidos para la seleccién de las personas participantes.

Tabla I. Criterios de inclusion y exclusién.

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

- Ser mayor de 18 afios - Presentar una afectacion a nivel cognitivo

- Haber sufrido un dafio cerebral hace mads o una afasia grave que impida la

de 6 meses comprension y realizacion de la entrevista
- Pertenecer o haber pertenecido a - Presentar una afectacion a nivel
Adaceco conductual que pueda afectar al desarrollo

- Tener hijos menores de edad a su cargo de la entrevista
en el momento de la lesiéon - No haber firmado el consentimiento

informado

3.6. Entrada al campo

La entrada al campo se ha realizado a través de la materia de Estancias
Practicas VII, cursada durante 4° curso del Grado en Terapia Ocupacional
de la Universidade da Corufia (UDC).

Se contactd con la direccion de la Asociacion de Dafio Cerebral de A
Corufa (Adaceco) solicitando el permiso para llevar a cabo la investigacion
y desarrollar el estudio. Una vez concedido este permiso (Apéndice 1), se
selecciond a diferentes participantes para el estudio mediante un muestreo
intencional. Las personas que cumplieron con los criterios de inclusion y
exclusion expuestos con anterioridad en la Tabla | fueron invitadas a
participar en el estudio a través de una persona portera, en este caso, la

terapeuta ocupacional de la asociacion, la cual facilité el contacto con estas.

15
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Para finalizar con la seleccion de participantes, se les entreg6 el documento
informativo (Apéndice 1ll) y el consentimiento informado (Apéndice 1V) a
aguellas personas que accedieron a colaborar en el estudio de forma

voluntaria.

3.7. Perfil de las personas participantes

Teniendo en cuenta los criterios de inclusién y exclusién mencionados con
anterioridad en la tabla |, se contacté inicialmente con 10 personas
usuarias, de las cuales, 6 accedieron a participar voluntariamente en la

investigacion.

A continuacion, en la tabla |Il, se detallan las caracteristicas de dichas

personas.

Tabla Il. Perfil de las personas participantes.

foap  sexo  NeDE - FPADDE L NucLeo TIPO DE
HIJOS/AS HIJOS/ASL FAMILIAR LESION
P1 60 Mujer 2 16 y 8 afios Hijasyella ACV hemorragico
Muijer, hijos Sindrome de
P2 46 Hombre 2 5y 2 afios
y él Susac
Mujer, hijas ) )
P3 55 Hombre 2 14 y 7 afos " ACV isquémico
yé
Hijo y él
P4 40 Hombre 1 3 afios (convivencia ACV hemorragico
intermitente)
P5 49 Mujer 2 7y 2 afos Hijosyella ACV hemorragico
Mujer, hijos o
P6 42 Hombre 2 8y 1 afos " ACV isquémico
yé

3.8. Busqueda bibliografica

La bUsqueda bibliogréfica se realiz6 en diferentes bases de datos como

PubMed, Dialnet y Scopus. También se han consultado diferentes paginas

1 Edad de los hijos € hijas de las personas participantes en el momento de la lesion
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web oficiales de algunas instituciones, asi como guias de referencia y

Google Académico.

La estrategia de busqueda utilizada estuvo compuesta por los siguientes
descriptores: “maternidad”, “paternidad”, “cuidado de hijos”, “accidente
cerebrovascular”, “terapia ocupacional”, “maternity”, “paternity”, “childcare”,
“cerebrovascular accident”, “brain injury” y “occupational therapy”,

combinados con los operadores booleanos “OR” y “AND”.

Se emplearon ademas los términos MeSH para la busqueda en la base de
datos PubMed: “paternity” [MeSH], “occupational therapy” [MeSH] y “brain
injury” [MeSH].

Ademas, se ha utilizado el gestor bibliografico Mendeley para citar y

almacenar los articulos encontrados durante la busqueda bibliogréfica.

La busqueda reveld la existencia de escasa evidencia cientifica sobre el
tema a tratar en el presente estudio, ya que la gran mayoria de los articulos
encontrados hacen referencia a padres y madres con hijos e hijas donde,

son estos ultimos los que se encuentran afectados de dafio cerebral.

3.9. Recogida de datos

El método de recogida de datos empleado en esta investigacion fue la
entrevista semiestructurada (Apéndice V), aplicada de forma individual a
cada participante, y la observacién mediante un diario de campo, en el que
se recogio informacién sobre la comunicacién no verbal de las personas
participantes. Las entrevistas semiestructuradas se caracterizan por estar
formadas por una serie de preguntas que las guian, teniendo el
entrevistador o entrevistadora libertad para introducir preguntas adicionales
con la finalidad de obtener mas informacion (Hernandez-Sampieri et al.,
2010). La entrevista elaborada para este estudio contaba con preguntas
abiertas con el objetivo de que las personas participantes pudiesen aportar
aguello que considerasen relevante o de interés para el estudio a través de

sus propias experiencias como familias con dafio cerebral.
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Dichas entrevistas fueron realizadas tanto de manera presencial, en el
domicilio de los participantes o en la sede de Adaceco, como de manera
telematica debido a la situacion sanitaria derivada de la COVID-19,
mediante Google Meet o videollamada en WhatsApp.

La duracion de cada entrevista fue de aproximadamente media hora, segun
la extension y dedicacion de cada participante en esta. Cada entrevista fue

grabada en audio, contando con el consentimiento previo de los/las

participantes (Apéndice 1V).

3.10. Método de gestion y anadlisis de los datos

Los datos se han gestionado mediante grabacién de audio y la posterior
transcripcion de cada una de las entrevistas, utilizandose una grabadora y
ordenador con el programa Microsoft Word como medio para el registro de

la informacion.

En la presente investigacion se utilizé como método de andlisis de los datos
el analisis tematico. Este método se conoce por “identificar, analizar y

reportar patrones (temas) dentro de los datos” (Braun & Clarke, 2006).

Para dicho analisis tematico se siguieron las seis fases que exponen Braun

y Clarke:
Fase I: Familiarizarse con los datos
Fase Il: Generacion de cédigos iniciales
Fase lll: Busqueda de temas
Fase IV: Revision de los temas
Fase V: Definicion y denominaciéon de temas
Fase VI: Elaboracion del informe

3.11. Posicion de la investigadora

La investigadora principal es alumna de 4° curso del Grado en Terapia

Ocupacional en la Universidade da Corufia (UDC). Dicha investigadora
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parte de una posicion neutral ya que no presenta un contacto previo con la

poblacién de estudio.

3.12. Consideraciones éticas y legales

Para realizar esta investigacion, tanto la investigadora principal como las
investigadoras colaboradoras se comprometieron a cumplir con la
Declaracion de Helsinki (Asamblea Médica Mundial, 1964) y el Cddigo
Deontoldgico de Terapia Ocupacional (Consejo General de Colegios de

Terapeutas Ocupacionales, 2020).

A su vez, se han adoptado las medidas oportunas para garantizar la
completa confidencialidad de los datos personales de los/las participantes,
conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de Proteccidon de Datos
de la UE 2016-679, de 27 de abril de 2016, relativo a la proteccién de
personas fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a
la libre circulacion de estos datos (Diario Oficial de la Unién Europea, 2016),
y en la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos
Personales y garantia de los derechos digitales (Boletin Oficial del Estado,
2018).

Siguiendo las consideraciones legales y éticas expuestas con anterioridad,
toda la informacion que permitiese identificar a las personas participantes
fue eliminada, seudonimizada y codificada por parte de la investigadora
principal, siendo esta y las investigadoras colaboradoras las Unicas
personas que han tenido acceso a dichos datos. Las grabaciones de audio
fueron eliminadas una vez se realizaron las transcripciones de estas, y
dichas transcripciones se conservaron hasta la finalizacion del presente

estudio.

3.13. Criterios de veracidad y rigor metodoldgico

Los cuatro criterios de veracidad empleados en investigacion cualitativa
son: credibilidad, transferibilidad, consistencia y confirmabilidad.
(Arantzamendi et al., 2012).
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La credibilidad se entiende como “la veracidad de los resultados en el
sentido de si existe un consenso comunicativo entre los implicados”. En el
presente estudio se empled la triangulacion de las investigadoras, ya que
tanto la investigadora principal como las directoras formaron parte del

analisis de los datos obtenidos.

La transferibilidad o aplicabilidad se refiere “al grado en que los resultados
pueden ser aplicados a otros contextos”. Para esto, se describieron
detalladamente las caracteristicas de las personas participantes en el

estudio.

La consistencia o auditabilidad es la capacidad de un estudio de
investigacion de poder replicarse en un contexto similar obteniendo
resultados similares y no contradictorios. Es por esto por lo que se explica

de manera detallada el método de recogida de datos empleado.

Por ultimo, la confirmabilidad se refiere “al compromiso del investigador de
informar en cada momento desde qué posicion se sitla su investigacion y
explicar posibles sesgos introducidos por él’ (FernAndez de Sanmamed y
Calderon, 2003) (Citado en Arantzamendi et al., 2012). En este caso, la
investigadora principal parte de una posicion neutral al no presentar un

contacto previo con las personas participantes del estudio.
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4. Resultados

Los resultados expuestos a continuacién surgen tras el andlisis temético de
las entrevistas. Estos presentan una gran variabilidad debido a la diversidad
de los discursos y a las caracteristicas de cada una de las personas
participantes. Los temas que emergieron fueron los siguientes:
“Dificultades en las Actividades de la Vida Diaria”, “Cambios conductuales
y emocionales”, “Pérdida del rol de cuidador o cuidadora”, “Toma de
decisiones” y “Desconocimiento y potencialidades de la intervencion desde

Terapia Ocupacional’.
4.1. Dificultades en las Actividades de la Vida Diaria

Todas las personas participantes refirieron secuelas motoras, cognitivas,
comunicativas, emocionales o conductuales que generaron necesidades

ocupacionales en el cuidado de sus hijos e hijas.
4.1.1. Alimentacion

Las personas participantes refirieron encontrarse con dificultades en el &rea
de la alimentaciéon. En concreto, algunas de ellas experimentaron estas

dificultades a la hora de dar de comer a sus hijos:

“Me fui a la cocina y me puse a hacerle el biberédn [...] y cuando volvi
a la habitacion vi que estaba ahi el biberon vacio que le acababa de
dar y yo le llevaba otro [...] entonces ahi dije ‘no te acuerdas de que

le acabas de dar de comer a tu hijo”” (P4)

Por otro lado, varias personas han experimentado estas dificultades en

cuanto a la preparacion de la comida para sus hijos e hijas:

“Preparar la comida para mi es complicado porque al no tener
habilidad con la mano derecha que es la mano dominante, claro no

podia, es la mano que coge el cuchillo” (P3)

“Yo procuro no hacer fritos y cosas asi porque esta mano no la siento

bien y es un peligro” (P5)
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4.1.2. Aseo y vestido

Parte de la muestra de la presente investigacion refiere haber
experimentado dificultades derivadas del DCA relacionadas con el aseo y

el vestido de sus hijos e hijas:
“Me gustaria poder peinar a la nifia, por ejemplo, que no puedo” (P5)

“Cuando tienes que subir una cremallera o atarle los tenis, pues

claro, yo con una mano no puedo” (P6)
4.1.3. Comunicacion

Las personas participantes indicaron encontrarse con importantes cambios

a la hora de comunicarse con sus hijos e hijas después de la lesion:

“Tengo anomia entonces hay palabras, sobre todo nombres, tengo
problemas con los nombres comunes y los propios [...] con los
nombres comunes es facil, lo sustituyo por un sinénimo [...] pero con
los nombres propios es mas complicado, si me olvido de tu nombre,

me olvido y entonces no puedo llamarte” (P3)

“‘Hay un problema de comunicacién verbal [...] porque debido a mi
enfermedad me trastorné el habla, de hecho, no hablo como hablaba
antes” (P2)

Sin embargo, a pesar de esto, algunas de las personas participantes
expresaron que sus hijos e hijas se han adaptado a este cambio de manera

satisfactoria:

“Lo que pasa es que ya estan habituados a que este es mi modo de

hablar, ellos no recuerdan como hablaba yo” (P2)

4.2. Cambios conductuales y emocionales

Los cambios conductuales y emocionales son secuelas del DCA que
pueden afectar a la relacion con los hijos e hijas. El cambio conductual mas

nombrado por las personas participantes fue la pérdida de paciencia:
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‘Lo que si perdi es bastante paciencia, mucha, nunca fui una
persona tremendamente paciente, pero ahora me impaciento
mucho” (P2)

“Tener menos paciencia de la que tenia antes [...] si, me cuesta mas,

ando mas cansado y tengo menos paciencia” (P6)

En cuanto a las secuelas emocionales, algunas de las personas
participantes refirieron haber experimentado dificultades después de la

lesion con los vinculos emocionales:

“Yo tenia recuerdos de mis hijas, pero tuve que crearme emociones,
porque eran frias [...] si, las reconoces y nada mas [...] es como si
te conozco, pero no habia emociones, entonces fueron creandose

nuevos vinculos, nuevas emociones a partir de ese momento.” (P3)

4.3. Pérdida del rol de cuidador o cuidadora
Todas las personas participantes refirieron encargarse total o parcialmente
del cuidado de sus hijos e hijas antes de la lesién. Ademas, también todas
afirmaron haber experimentado un cambio en la distribucion de los
cuidados tras sufrir el DCA, perdiendo asi su rol de cuidador o cuidadora

después de la lesion.

En algunos casos, fue el otro progenitor o progenitora quien se hizo cargo

de la totalidad del cuidado de los hijos e hijas:

“‘De la pequeiia se encargaba mi mujer porque yo en aquel momento
no podia” (P3)

También destaca el papel de la familia directa en un momento agudo de la

lesion y en el periodo de hospitalizacion:
“Y el resto subia también mi madre a ayudar” (P2)

“Se encargaron mi madre, mi tia y mi hermana que estaba aqui [...]
la familia. Ellas (sus hijas) vivieron una temporada con mi madre

mientras yo estuve ingresada” (P1)
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“Mi hijo mayor se quedd con su padrino mientras yo estuve ingresado
en el hospital [...] y mi hija se quedo con los padres de mi mujer, con

mis suegros” (P6)

“‘Mientras yo estuve en el hospital, ellos (sus hijos) estuvieron en

casa de mi madre” (P5)

En la mayoria de los casos, también se evidencia una inversion de los roles
con los hijos e hijas, pasando estos ultimos a tomar un papel de padre o
madre ante las dificultades de uno de los progenitores para llevar a cabo

este rol:

“Mas el mayor, claro, él hubo como que hubo un momento que tomé
el papel como de hombre, de padre [...] incluso para su hermana,

porque la nifia era mas pequefa y le refia” (P5)
“Eso si que paso [...] yo era padre e hijo [...] yo fui un nifio” (P2)

Destaca que, en las familias con mas de un hijo o hija, es el/la de mayor

edad el/la que asume este nuevo rol de cuidador/a:

“Como ya la mayor tiene una edad importante pues se ocupaba un

poco de la pequefia” (P3)

“El primer ano fue muy complicado [...] mi hija mayor cogié muchas

mas cosas de las que deberia” (P3)

4.4. Tomade decisiones
Varios integrantes de la muestra coinciden en el hecho de que, en el
momento agudo tras la lesion, perdieron autoridad y respeto frente a sus
hijos e hijas.
Uno de los motivos mediante los que justifican esta alteracion en la toma

de decisiones fue su ausencia debido a su hospitalizacion:

“Un periodo de ausencia de un afio te hace perder, aunque no lo
quieras, autoridad [...] pero si que me cuesta, he perdido autoridad,

si, es posible” (P2)
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Algunas de las personas entrevistadas refirieron que la corta de edad de
sus hijos e hijas en el momento de la lesion fue un factor clave en este

sentido:

“El pequefio después de estar un afo en el hospital casi ni me
reconocia, ‘este sefior quien es, estuvo un afio fuera y de repente

aparece aqui’” (P2)

Varias personas coinciden en que la labilidad emocional influyé en su

pérdida de autoridad frente a sus hijos e hijas:

“Perdi un poco de autoridad porque claro ... ‘tampoco le digas nada
a tu madre porque...’ (...) yo si me decian algo un poco que tal me

echaba a llorar (...) entonces es dificil” (P5)

Por otro lado, varias de las personas participantes refieren que las secuelas
cognitivas del DCA, como la pérdida de memoria reciente, afectaron a la

toma de decisiones como padre o madre:

“Era dificil que yo opinara de nada porque estaba un poco latente
(...) me resbalaba un poco todo, ademas me olvidaba a los pocos

minutos porque la memoria reciente estaba muy tocada” (P3)

Sin embargo, algunas personas participantes refieren que actualmente esto

se ha normalizado y que no perciben cambios en este sentido:

“No, el respeto es el mismo (...) si yo hablo andan todos derechos”
(P6)

4.5. Desconocimiento y potencialidades de la intervencion
desde Terapia Ocupacional

Aungue la mayoria de las personas participantes recibieron intervencion de
TO en su proceso de rehabilitacion, todos refirieron no conocer los diversos
ambitos de actuacion de esta disciplina, pues no se habian planteado

abordar el cuidado de sus hijos e hijas desde una intervencion de TO.

“No, no me lo planteara para nada [...] no tenia ni idea de este
mundo” (P6)
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“No me lo planteé, pero si que al trabajar con (terapeuta ocupacional)

si que vi cosas que eran de mejorar” (P2).

Debido a este desconocimiento de la disciplina, la mayoria de las personas
participantes no se plantearon como objetivo de intervencion de su proceso
de rehabilitacién abordar el cuidado de sus hijos e hijas. Solo una de ellas

plante6 un objetivo relacionado con el cuidado:

“Cuando fui ahi a Adaceco a hacer terapias intensivas uno de mis
objetivos era poder cambiarle el painal a mi hija [...] ese era uno de

mis objetivos que consegui” (P6).

Sin embargo, a pesar de desconocer las potencialidades de esta disciplina,
todas las personas participantes que recibieron intervencion desde TO
afirmaron haber experimentado una mejoria a la hora de realizar tareas

relacionadas con el cuidado:

“A raiz de eso, le debia de agradecer mi mujer a ella (la terapeuta
ocupacional) que nunca otra cama hizo, las hago siempre yo [...] la
cama de los nifos la hago yo, y también tiendo la ropa y la destiendo”
(P2).

“Yo creo que si [...] puedes hacer mas cosas [...] y aunque esté mi

madre o (su pareja) pues ya te ven a ti un poco mas auténoma” (P5).

“Yo creo que le debo mucho a ella (la terapeuta ocupacional) y a
todas las terapias que hago yo [...] el comportamiento que tengo con

mis hijos se lo debo a ellos (a los profesionales)” (P2).
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5. Discusion

El principal objetivo de este estudio ha sido explorar y conocer las distintas
necesidades ocupacionales y vivencias de padres y madres con dafio
cerebral adquirido en cuanto al cuidado de sus hijos e hijas.

Se establecieron ademas cuatro objetivos especificos con la finalidad de
dar respuesta a las cuestiones que derivan del objetivo principal, los cuales

se describieron en el apartado 2. Objetivos de estudio. Para dar respuesta

a estos, se contd con la participacion de seis padres y madres con dafio

cerebral adquirido e hijos e hijas a su cargo.

Entre los resultados mas destacados podemos observar que las personas
participantes refieren experimentar dificultades derivadas de la lesion en el
cuidado de sus hijos e hijas. Destacan las limitaciones funcionales en el
aseo Yy vestido, la alimentacion o la comunicacién. Estas se deben
mayoritariamente a secuelas a nivel sensitivo, motor, cognitivo o
comunicativo. Se obtuvieron resultados similares en la investigacion
realizada por Harris Walker et al. (2021) en la que los padres y madres
describieron experimentar dificultades para realizar tareas como levantar,

alimentar, vestir o bafiar a sus hijos e hijas.

En cuanto a las dificultades en la alimentaciéon, se evidencia esta
problematica tanto a la hora de dar de comer a sus hijos e hijas como en la
preparacion de la comida. A su vez, predominan las secuelas motoras en
las dificultades relacionadas con el aseo y el vestido, coincidiendo con el
estudio de Pousada Garcia et al. (2015), en el que madres con
discapacidad refieren problemas de movilidad y falta de sensibilidad a la

hora de sujetar y bafiar a sus hijos e hijas.

Por dltimo, las personas participantes refirieron dificultades a la hora de
comunicarse con sus hijos e hijas debido a secuelas como la anomia,
concordando con la investigacion de Harris & Prvu Bettger (2018), donde
los padres y madres con DCA evidenciaban conflictos y malentendidos
generados por las dificultades a la hora de comunicarse, en estos casos

debido a la afasia.
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Los cambios conductuales y emocionales también fueron sefialados por las
personas participantes como una dificultad a la hora de asumir el cuidado
de sus hijos e hijas, donde predomind la perdida de paciencia, al igual que
en la investigacion de Harris Walker et al. (2021), donde los padres y
madres experimentaron labilidad emocional ademéas de impulsividad,

irritabilidad, ira o falta de paciencia.

La pérdida del rol de cuidador o cuidadora principal es uno de los resultados
mas destacados del estudio. Los padres y madres participantes refirieron
haber experimentado un cambio en la distribucion de los cuidados, donde
mayoritariamente fueron reemplazados por el otro progenitor o progenitora,
asi como por la familia directa. Coincide con esto el estudio de Edwards et
al. (2014), donde las personas participantes enfatizaron la importancia del

apoyo de sus familias.

También Harris Walker et al. (2021) evidenciaron esto en su estudio
mencionado con anterioridad, donde las personas participantes refirieron
gue sus parejas y familiares fueron quienes asumieron el cuidado de sus
hijos e hijas en el momento agudo de la lesion. Concuerdan ademas con
Kitzmuller et al. (2012) en su investigacion, en la que se menciona que el
apoyo de la familia directa ayudo a los supervivientes de DCA a continuar

con su proceso de rehabilitacion.

Destaca en este aspecto el papel de las mujeres de la familia (madres, tias,
suegras, etc.) de las personas participantes en el presente estudio, pues
fueron ellas en su mayoria las que se ocuparon del cuidado. Coinciden
estos resultados con el estudio realizado por Jiménez Ruiz & Moya Nicolas
(2018), donde, en nueve familias con personas que requerian de cuidados,
fueron en su totalidad mujeres las que asumieron dichos cuidados a pesar
de que la situacién socio-familiar demostrase la existencia de posibilidades

reales de que un hombre fuese designado como cuidador principal.

En algunos de los casos fueron los hijos e hijas los que asumieron ese
nuevo rol de cuidadores de sus progenitores o hermanos/as menores. Esta

inversion de roles coincide nuevamente con el estudio de Harris Walker et
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al. (2021), donde se comenta que algunos de los hijos e hijas mostraban
una mayor disposicion a ayudar, describiéndolos como protectores de su
padre o madre y comenzando a mostrar cualidades de cuidadores.
Concuerda también con este aspecto el estudio de Harris & Prvu Bettger
(2018), en el que las personas participantes experimentaron una inversion
de los roles con sus hijos e hijas ya que se les asignaban a estos
responsabilidades domésticas para ayudar a sus padres o madres. Se
refieren a ello también Kitzmdller et al. (2012) en su estudio, en el que los
hijos e hijas asumian una mayor responsabilidad después del DCA y

mostraban cualidades de cuidadores.

En relacién con esto, comentan Pousada Garcia et al. (2015) en su
investigacion que, hijos e hijas de madres con discapacidad asumian mas
responsabilidades familiares y ayudaban en las tareas del hogar desde
temprana edad en comparacion con aquellos que no interactuaban con una

condicion de discapacidad en la familia.

Por otro lado, los resultados del presente estudio muestran que la mayoria
de las personas participantes perdieron autoridad y respeto frente a sus
hijos e hijas después de la lesion, coincidiendo con la investigacion
realizada por Edwards et al. (2014), donde los padres y madres de este

estudio experimentaron una pérdida de autoridad.

La muestra de este estudio ha proporcionado diferentes motivos por los
cuales se podia producir esta pérdida de autoridad. Una larga estancia en
el hospital fue uno de ellos, al igual que describen Harris Walker et al.
(2021) en su publicacion, donde contemplaron la estancia en el hospital del
padre o madre como un conflicto en la relacion con sus hijos e hijas. La
corta edad de los hijos e hijas en el momento de la lesién de las personas
participantes, la labilidad emocional o la pérdida de memoria derivada de la
lesion fueron otros de los motivos que llevaron a la pérdida de autoridad

segun las personas participantes en este estudio.

Tal y como refieren De-Rosende-Celeiro et al. (2021), la TO tiene un

impacto significativo en la vida de las personas con DCA. Dichos autores
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afirman que la TO es un componente critico de los programas de
rehabilitacion multidisciplinarios porque mejora dominios clave en la vida
diaria como las AVD y la movilidad funcional. También Legg et al. (2017)
analizaron en su investigacion los beneficios de las intervenciones de TO
en adultos con accidente cerebrovascular (ACV) en el que obtuvieron como
resultado que la TO puede mejorar su capacidad para realizar actividades

cotidianas.

Sin embargo, a pesar de que la evidencia cientifica respalda los beneficios
de la intervencién desde TO en personas con DCA, es casi inexistente la
literatura en cuanto al cuidado de los hijos e hijas. Aun asi, los resultados
obtenidos en otros estudios sobre los beneficios de la TO en personas con
DCA en otras areas se pueden extrapolar a las actividades relacionadas
con la crianza, tal y como podemos observar en esta investigacion, donde,
aungue las personas participantes evidenciaron un desconocimiento sobre
esta disciplina, la mayoria refieren una mejoria en su desempefio en tareas

relacionadas con el cuidado gracias a una intervencion desde TO.

5.1. Limitaciones del estudio
El presente estudio cuenta con diversas limitaciones, siendo la mas notoria
la escasa evidencia cientifica existente desde esta disciplina relacionada

con el DCAy el cuidado de hijos e hijas.

Ademas, otro de los factores a tener en cuenta es la inexperiencia de la
investigadora principal a la hora de realizar entrevistas, pues se pudo

perder informacién a la hora de llevarlas a cabo.

5.2. Futuras lineas de investigacion

Teniendo en cuenta lo expuesto con anterioridad, se proponen a

continuacion futuras lineas de investigacion posibles:

- Fomentar la realizacion de otros estudios de investigacion,
desde la perspectiva de la TO, que tengan como tema central el
cuidado de los hijos e hijas en personas con DCA.
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Ahondar en el estudio de esta tematica mediante la realizacion
de investigaciones cuantitativas.

Investigar sobre la perspectiva de los terapeutas ocupacionales
y otros profesionales sociosanitarios que trabajen con personas
con DCA en relacion con el cuidado de los hijos e hijas.
Replicar las bases del presente estudio en otros contextos
(cultural, social, geografico, etc.) para observar posibles
diferencias en la dindmica de la ocupacion del cuidado de hijos

e hijas.
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6. Conclusiones

A continuacién, se presentan las conclusiones que se pueden extraer de la

presente investigacion:

- Los padres y madres con DCA experimentan dificultades en las
AVD relacionadas con el cuidado de sus hijos e hijas.

- A pesar de que la intervencion desde TO mejora el desempefio
de los padres y madres con DCA en el cuidado de sus hijos e
hijas, se evidencia un desconocimiento sobre esta disciplina y
las potencialidades de su intervencion en este ambito.

- Laautoridad y el respeto por parte de los hijos e hijas hacia sus
progenitores se ven alterados debido a las distintas secuelas
producidas por el DCA.

- El papel de la familia directa de las personas con DCA es clave
en la distribucion de los cuidados de sus hijos e hijas tras la
lesion.

- Los hijos e hijas de personas con DCA adoptan un rol de
cuidadores/as ante las dificultades de estas para llevar a cabo
su rol de padre o madre.

- Es casi inexistente la evidencia cientifica sobre los beneficios de
la TO para personas con DCA en cuanto al cuidado de sus hijos

e hijas.
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9. Apéndices
9.1. Apéndice |. Listado de abreviaturas

ACV Accidente cerebrovascular

Adaceco Asociacion de dafno cerebral de A Coruia

AOTA American Occupational Therapy Association
DCA Dafio cerebral adquirido

Fedace Federacion espafiola de dafio cerebral

TO Terapia Ocupacional

ubC Universidade da Corufia

WFOT World Federation of Occupational Therapists
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9.2. Apéndice Il. Declaracion de consentimiento de la
Asociacion de Dafno Cerebral de A Corufia (Adaceco).

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO DE LA ASOCIACION DE DANO
CEREBRAL DE A CORUNA (ADACECOQ)

PERMISO PARA REALIZAR EL ESTUDIO:

TITULO: “Cuidado de hijos y Terapia Ocupacional: vivencias y necesidades

ocupacionales de padres y madres con dafio cerebral adquirido”

Yo, Ainhoa Placer Miranda, con DNI: - alumna de 4° curso del grado
de Terapia Ocupacional por la Universidad de A Corufia, me dirijo a la persona
responsable de la Asociacion de Dafio Cerebral de A Corufia para solicitar la
autorizacion para llevar a cabo el Trabajo de Fin de Grado. La realizacion de
dicho trabajo es necesaria para obtener el titulo de graduada.

DESCRIPCION DEL ESTUDIO:

El trabajo consistirda en un estudio cualitativo que recogera las vivencias y
necesidades ocupacionales de las personas con dafio cerebral adquirido en
relaciéon con el cuidado de sus hijos/as. Para esto se realizara una entrevista
semiestructurada que sera grabada en audio.

Debido al objetivo de este estudio, ADACECO es el centro mas adecuado para
realizarlo ya que cuenta con el perfil de usuarios necesario para realizar el

estudio.

Por lo tanto, solicito el acceso a la informacién sobre las personas que acuden
al centro. Estos datos seguiran la Ley Organica 3/2018, del 5 de diciembre, de
proteccion de datos personales, por lo que, los datos recogidos en el estudio
seran destruidos al finalizar este, y no podran ser utilizados o cedidos para otros
fines.

Dria.. 1\t ,.1.\.4!»; Wo....ce.. Laue...... (T‘ A U ,
responsable del centro, autorizo a la realizacién de dicho estudio en este centro,
confirmando que he recibido la informacion necesaria por parte de la

investigadora. s

A Corufia, a../de . AGE 1L de 2021
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9.3. Apéndice Ill. Documento informativo para participantes
en proyectos y trabajos de investigacion

TITULO DEL ESTUDIO: “Cuidado de hijos e hijas y terapia ocupacional:
vivencias y necesidades ocupacionales de padres y madres con dafo

cerebral adquirido”
INVESTIGADORA PRINCIPAL: Ainhoa Placer Miranda
DIRECTORAS: Inés Cortés Cabeza y Maria Jesus Movilla Fernandez

CENTRO: Facultade de Ciencias da Saude. Grado en Terapia

Ocupacional, Universidade da Corufia (UDC).

El estudio de investigacion sera realizado en colaboracién con la

Asociacion de Dafo Cerebral de A Corufia (Adaceco).

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacién sobre un estudio de

investigacion en el que se le invita a participar.

Si decide participar en el mismo, debe recibir informacién personalizada de
la investigadora, leer antes este documento y hacer todas las preguntas
gue 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 relacion con las

investigadoras involucradas.
¢,Cudl es lafinalidad del estudio?

Explorar las necesidades ocupacionales de padres y madres con dafio
cerebral adquirido y las potencialidades de una intervencion desde terapia

ocupacional.
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¢Por qué me ofrecen participar a mi?

Ud. es invitado/a a participar porque cumple con los criterios descritos en
la metodologia del estudio para seleccionar a la poblacion que dara
respuesta al interrogante de la pregunta de investigacion. Los criterios

descritos corresponden a:

- Ser mayor de 18 afos.

- Haber sufrido un dafio cerebral adquirido hace més de 6 meses.

- Pertenecer o haber pertenecido a Adaceco.

- Tener hijos menores de edad a su cargo en el momento de la lesion.
¢En qué consiste mi participacion?

Su participacion consiste en responder una serie de preguntas que seran
dirigidas por la investigadora principal, siendo libre de aportar los
comentarios y/o experiencias que considere oportunas y de interés para el

estudio de investigacion.

Su participacién tendra una duracién total estimada de media hora

aproximadamente en todo el proceso.

La investigadora puede decidir finalizar el estudio antes de lo previsto o
interrumpir su participacion. En todo caso se le informara de los motivos de

su retirada.

Se le solicitaran datos como su edad, sexo, estado civil, nacleo familiar,
diagnéstico, etc. El equipo investigador grabara en audio las preguntas y
contestaciones que surjan en las entrevistas, eliminando aquellos datos
gue puedan identificar a las personas participantes al finalizar el estudio.
Una vez realizado todo este proceso, se destruiran las grabaciones
garantizando asi el anonimato de las personas que hayan participado en

este.

Para participar en el estudio debera firmar un documento de compromiso
de confidencialidad en el que se indica el uso y tratamiento de sus datos

personales.
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¢, Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

Su patrticipacion en este estudio NO implica riesgos asociados. El unico
inconveniente que puede surgir es el tiempo que debe destinar a la
realizacion de la entrevista, asi como a la disponibilidad para desplazarse

al lugar de realizacion de las mismas.
¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en este
estudio. La investigacion pretende explorar las necesidades ocupacionales
de padres y madres con DCA y las potencialidades de una intervencion
desde TO.

¢ Recibiré la informacidén que se obtenga del estudio?
Si Ud. lo desea, se le facilitard un resumen de los resultados del estudio.
¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados del estudio seran publicados en el repositorio académico de
la Universidade da Corufia (UDC) si este es validado por la comunidad
universitaria. En este caso, no se transmitird ningun dato que pueda llevar

a la identificacion de los/as participantes.

Informacion referente a sus datos:

La obtencion, tratamiento, conservacion, comunicacién 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
del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre

proteccion de datos de caracter personal vigente.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos

mediante la grabacion de audio y conservados de modo:

- Seudonimizados (Codificados), la seudonimizacién es el
tratamiento de datos personales de manera tal que no pueden

atribuirse a un/a interesado/a sin que se use informacion adicional.
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En este estudio solamente el equipo investigador conocera el codigo

que permitird 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 0 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, que tienen el deber de guardar la
confidencialidad, tendra 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 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.
(Existen intereses econdémicos en este estudio?

La investigadora no recibira retribucién especifica por la dedicacion al

estudio.
Ud. no sera retribuido/a por participar.
¢, Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Usted puede contactar con Ainhoa Placer Miranda, investigadora principal
del estudio, en el teléefono XXXXXXXXX y/o correo electronico
XXXXXXXXXXXXXXXXXXX@udc.es

Muchas gracias por su colaboracion
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9.4. Apéndice IV. Consentimiento para la participacion en un
estudio de investigacion

TITULO DEL ESTUDIO: “Cuidado de hijos e hijas y terapia ocupacional:

vivenci

as y necesidades ocupacionales de padres y madres con dafio

cerebral adquirido”.

YO, Do D8 e ,

Declaro que:

Lei la hoja de informacion al participante del estudio arriba
mencionado que se me entrego, pude conversar con la investigadora

principal 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 me repercuta.

Accedo a la grabacién en audio de la entrevista necesaria para

participar en el estudio.

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.

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

Fecha:

solicita el consentimiento

Fecha:
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9.5. Apéndice V. Guion de entrevista

CODIGO:
Edad:
Sexo:
Numero de hijos/as y edades actualmente:
Nucleo familiar (quiénes componen la familia):

Diagnostico:

¢ Quién se encargaba antes de la lesion del cuidado de tus hijos/as?

¢, Como se realizaba esto antes?

Si eras la persona que se encargaba mayoritariamente del cuidado
de tus hijos/as, ¢alguien mas se ocup6 de esto después de la lesion?

¢, COmo cambid esto después de la lesion?

Si no eras la persona que se encargaba, ¢ cambib esto después de

la lesion?
¢ Como afecto el dafio cerebral a la relacion con tus hijos/as?

Si hay un segundo cuidador, ¢cémo afecté a la distribucion de los

cuidados/decisiones con él/ella?

¢,Como te sentiste en cuanto al cuidado de tus hijos después del

dafio cerebral? ¢ Qué supuso para ti este cambio?

Describeme como llevas a cabo el cuidado de tus hijos actualmente
o como lo hacias después del dafio cerebral mientras eran menores.

¢, Qué consideras que es lo que mejor haces? ¢ Y lo peor?

¢ Afecto el dafno cerebral a la hora de comunicarte con tus hijos/as?

¢, Coémo afect6?
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9. ¢En cuanto a la toma de decisiones, como fue ese proceso? ¢,Crees
que el dafio cerebral afecto a la hora de tener en cuenta tu opinion,

respeto, etc.?

10. ¢ Cuél fue el impacto de la lesion sobre tu desempefio en tu rol de

padre/madre? ¢ Y el de tu hijo o hija en su rol de hijo/hija?

11. ¢ Has recibido intervencién desde TO? ¢ Tuviste en cuenta tareas
relacionadas con el cuidado de tus hijos a la hora de consensuar y

establecer unos objetivos con la terapeuta? Si no, ¢lo harias ahora?

12.¢;Te habias planteado trabajar el cuidado de tus hijos/as desde TO?

(Actividades relacionadas con esto) ¢, Por qué? / ¢ Por qué no?

13.¢Qué destacarias sobre la intervencion de TO? ¢ Como influyd en tu
desemperio a la hora de cuidar a tus hijos e hijas? (Aunque no fuese

especificamente enfocada a eso)

14.¢Qué crees que podriamos trabajar desde TO en cuanto al cuidado

de hijos/as?
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