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Perspectivas sobre la interaccion entre la familia y el proceso de TO en DCA

Resumen

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.

Introduccion: El dafio cerebral adquirido (DCA) es una condicién de salud
gue esta aumentando en nuestra sociedad, sus secuelas conllevan
importantes consecuencias en el dia a dia de estas personas y sus
familiares. Conociendo la importancia de la familia en nuestra sociedad, es
interesante aumentar la evidencia sobre interaccidén de esta con el proceso
de terapia ocupacional (TO) en personas con DCA.

Objetivo: El objetivo general de este trabajo de investigacion es estudiar la
posible influencia de la familia en el proceso de terapia ocupacional de
personas con dafo cerebral adquirido. Asimismo, se tendran en cuenta los
posibles cambios en la participacion familiar.

Metodologia: Para la realizacién de este estudio se ha empleado una
metodologia cualitativa basada en el andlisis fenomenoldgico interpretativo,
ya que permite conocer las experiencias, opiniones y realidades subjetivas
de los participantes. La recogida de datos se realiz6 a través de entrevistas
semiestructuradas.

Resultados: Tras la realizacién y transcripcion de las entrevistas se llevo
a cabo un andlisis de los resultados mediante un proceso de
categorizacién. Las categorias resultantes son: “Influencia positiva de la
familia en el proceso de terapia ocupacional”’, “Cambios en las relaciones y
roles familiares”, “Autopercepcion frente a percepcion de la familia de la
persona con dafo cerebral adquirido”, “Cambios en la convivencia familiar”
y “Familia como factor limitante en el proceso de terapia ocupacional”.
Conclusiones: Los participantes del estudio han expresado sus
experiencias en cuanto a cémo interactda la familia con el proceso de
recuperacion y de los cambios que se producen en la participacion familiar.
Esta investigacion expone la necesidad de implementar intervenciones que
incluyan a la familia, asi como la importancia de proporcionar apoyo y
asesoramiento a los cuidadores.

Palabras clave: adultos, dafio cerebral adquirido, familia, proceso de

terapia ocupacional.
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Resumo

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.

Introducion: O dano cerebral adquirido (DCA) € unha condicién de saude
gue esta a aumentar na nosa sociedade, as suas secuelas implican
importantes consecuencias no dia a dia destas persoas e dos seus
familiares. Cofiecendo a importancia da familia na nosa sociedade, é
interesante aumentar a evidencia sobre a interaccion desta co proceso de
terapia ocupacional (TO) en persoas con DCA.

Obxectivo: O obxectivo xeral deste traballo de investigacion é estudar a
posible influencia da familia no proceso de terapia ocupacional de persoas
con dano cerebral adquirido. Asi mesmo, teranse en conta 0s posibles
cambios na participacion familiar.

Metodoloxia: Para a realizacion deste estudo empregouse unha
metodoloxia cualitativa baseada na andlise fenomenoléxica interpretativa,
Xa que permite cofiecer as experiencias, opinions e realidades subxectivas
dos participantes. A recollida de datos realizouse a través de entrevistas
semiestructuradas.

Resultados: Tras a realizacion e transcricidn das entrevistas levouse a
cabo unha andlise dos resultados mediante un proceso de categorizacion.
As categorias resultantes son: “Influencia positiva da familia no proceso de
terapia ocupacional’, “Cambios nas relacibns e roles familiares”,
“Autopercepcion fronte a percepcion da familia da persoa con dano cerebral
adquirido”, “Cambios na convivencia familiar’ e “Familia como factor
limitador no proceso de terapia ocupacional”.

Conclusions: Os participantes do estudo expresaron as suas experiencias
en canto a como interactia a familia co proceso de recuperacion e dos
cambios que se producen na participacion familiar. Esta investigacion
expon a necesidade de implementar intervencions que inclian & familia, asi
como a importancia de proporcionar apoio e asesoramento aos coidadores.
Palabras chave: adultos, dano cerebral adquirido, familia, proceso de

terapia ocupacional.
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Abstract

Type of work: Research work.

Introduction: Acquired brain injury (ABI) is a health condition that is
increasing in our society, its sequelae entail important consequences in the
daily life of these people and their families. Knowing the importance of the
family in our society, it is interesting to increase the evidence on its
interaction with the occupational therapy (OT) process in people with ABI.
Objective: The general objective of this research work is to study the
possible influence of the family in the occupational therapy process of
people with acquired brain injury. Possible changes in family participation
will also be taken into account.

Methodology: A qualitative methodology based on interpretative
phenomenological analysis was used to carry out this study, as it allows us
to learn about the experiences, opinions and subjective realities of the
participants. Data collection was carried out through semi-structured
interviews.

Results: After the interviews were conducted and transcribed, the results
were analyzed through a process of categorization. The resulting categories
are: 'Positive influence of the family in the occupational therapy process’,
'‘Changes in family relationships and roles', 'Self-perception versus
perception of the family of the person with acquired brain injury’, '‘Changes
in family coexistence' and 'Family as a limiting factor in the occupational
therapy process'.

Conclusions: Study participants have expressed their experiences of how
the family interacts with the recovery process and of changes in family
involvement. This research exposes the need to implement interventions
that include the family, as well as the importance of providing support and
counselling to caregivers.

Keywords: adults, acquired brain injury, family, occupational therapy

process.



Perspectivas sobre la interaccion entre la familia y el proceso de TO en DCA

1. Introduccidn

1.1. Dafo cerebral adquirido

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define el dafio cerebral
adquirido como “una lesiébn en el cerebro que sucede después del
nacimiento y que no estd relacionado con enfermedades congénitas o
degenerativas”. Esta lesion se caracteriza por la aparicion repentina y por
el conjunto variado de secuelas que puede presentar (1).

A causa de la amplia variabilidad etiolégica y diagndstica, el término DCA
no esta incluido en ninguna clasificacion diagnéstica de enfermedades,
como pueden ser la 52 edicion del Manual Diagnostico y Estadistico de los
trastornos mentales (DSM-5) o la 112 edicion de la Clasificacion
internacional de enfermedades (CIE-11). No obstante, ambos recogen las
etiologias causantes del DCA (2,3), estas son las siguientes:

Siendo el motivo de mas del 80% de los casos, la principal causa de DCA
son los accidentes cerebrovasculares (ACV) (4), también llamados ictus,
estos se producen tras una alteracion brusca en la circulacion sanguinea
del cerebro, pudiendo ser de tipo isquémico (por obstruccion) o
hemorragico (por rotura), ambos dejan sin oxigeno a las células de una
determinada region cerebral causando una lesién. Las consecuencias
dependeréan del lugar y tamafio de dicha lesion (5).

La segunda causa mas frecuente de DCA son los traumatismos
craneoencefalicos (TCE), los cuales se definen como “lesion directa en el
cerebro causada por una fuerza externa y que puede producir una
disminucion del nivel de conciencia” (5). La duracion y grado de pérdida de
conciencia son dos de los marcadores principales para establecer la
severidad del dafo cerebral.

Otras causas menos frecuentes que pueden provocar un dafio cerebral
adquirido son: tumores cerebrales (crecimiento de células anémalas en el
tejido cerebral), anoxias (interrupcion de la llegada de oxigeno al cerebro)
y enfermedades metabdlicas o infecciosas que afecten a los tejidos

cerebrales (5).
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Las secuelas van a depender del tipo de lesién y de la zona afectada, si la
lesidn cerebral es de tipo focal, la zona cerebral afectada esta localizada y
las secuelas se relacionan con las funciones concretas de las que se
encarga esa area. Por el contrario, si la lesion es difusa, estan
comprometidas varias estructuras cerebrales, lo que provoca multiples
secuelas. Dichas secuelas pueden ser, dependiendo de la zona afectada,
tanto a nivel motor y sensorial como a nivel cognitivo, emocional y
conductual (5).

Estos efectos secundarios pueden conllevar una serie de limitaciones

funcionales que restrinjan la participacion y el desempefio en actividades

de la vida diaria y ocupaciones significativas para el usuario, su familia y

cultura (6), asimismo puede afectar a las relaciones sociales, empeorando

asi la calidad de vida de quienes lo sufren (7,8). Es por ello por lo que en la
rehabilitacion de personas con DCA hay un espacio reservado para la figura
del terapeuta ocupacional.

Las diferentes etiologias y secuelas que pueden presentar el DCA dificulta

determinar la evolucion de las personas que lo sufren, pero todas ellas

pasan por las siguientes etapas:

- Fase aguda: son los primeros momentos tras la lesion, en ella se prima
salvar la vida y evitar el maximo dafio cerebral posible (9).

- Fase subaguda: la persona estd estabilizada y comienza su
rehabilitacion. Segun el plan asistencial disefiado por el Instituto de
Mayores y Servicios Sociales (IMSERSO), el equipo interdisciplinar
debe estar compuesto por terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas,
trabajadores sociales, logopedas y neuropsicologos. En esta fase
empieza la carencia de recursos publicos y muchas personas son dadas
de alta sin posibilidad de acceder a los recursos de rehabilitacion que
precisan, comenzando asi los desafios para dichas personas y sus
familias (9).

- Fase cronica: en ella la persona se estabiliza y puede volver a su
domicilio, es la fase mas determinante para las familias ya que deben

adaptar sus hogares, rutinas y roles (9).
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1.2. Terapia ocupacional y dafio cerebral adquirido

Con el objetivo de conocer la interaccion entre la familia y el proceso de
terapia ocupacional en personas con DCA, es importante conocer algunos
conceptos sobre la terapia ocupacional y su aplicacion en este ambito.

La Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacionales (WFOT por sus
siglas en inglés) define la terapia ocupacional como “profesion de la salud
centrada en la persona, a la cual le corresponde la promocion de la salud y
el bienestar a través de la ocupaciéon” (10).

Segun la WFOT, las ocupaciones son las “las actividades cotidianas que
las personas realizan como individuos, en familia y con las comunidades
para ocupar el tiempo y dar sentido y propdsito a la vida®. Estas incluyen
las cosas que las personas necesitan, desean y se espera que hagan” (11).
La 42 edicion del Marco de Trabajo de TO, clasifica las ocupaciones en
actividades de la vida diaria, actividades instrumentales de la vida diaria,
gestion de la salud, descanso y suefio, educacion, trabajo, juego, ocio y
participacion social (12).

La intervencion desde TO en la rehabilitacibn de personas con DCA
normalmente se basa en trabajar los componentes de la ejecucion
ocupacional (ej.: llevar la mano a la boca), sobre las areas del desempefio
ocupacional (ej.: comer) y sobre el contexto ocupacional (ej.: supresion de
barreras arquitecténicas) (13).

Las ocupaciones que se van a tratar en este trabajo de investigacion son
las pertenecientes a la participacion social, es decir, “aquellas actividades
en las que hay una interaccion social con otros, incluidos familiares,
amigos, compafieros y miembros de la comunidad, y que apoyen la
interdependencia social” (14-16). En concreto, se va a hablar de la
participacion familiar, que es la participacion en aquellas actividades que
resulten de una “interaccion especifica de los roles familiares requeridos
ylo deseados” (17).

Los roles ocupacionales son “aquellos comportamientos esperados por la
sociedad, moldeados por la cultura, conceptualizados y definidos por el

sujeto, los cuales determinan obligaciones y expectativas, organizan el
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comportamiento e influyen en la manera en que las personas ocupan su
tiempo” (18). En este trabajo de investigacion se hace referencia a los roles
familiares, es decir, aquellos asignados o asumidos dentro del contexto
familiar.

La WFOT afirma que los terapeutas ocupacionales son expertos en
ocupacion y por extension expertos en participacion familiar, ya que
aportan un abordaje holistico y centrado en el usuario, sus contextos y
necesidades. Es por ello por lo que los terapeutas ocupacionales cumplen
con un rol importante a la hora de posibilitar que los usuarios desemperien
y se comprometan con aquellas actividades pertenecientes a la
participacion familiar (19).

Como se menciono en el apartado anterior, las secuelas dadas por el DCA
pueden provocar una restriccion en ocupaciones de la persona afectada,
empeorando su calidad de vida. Asimismo, existe una prevalencia
significativamente alta de trastorno psiquiatrico asociado y quienes sufren
ambas circunstancias tienen un alto riesgo de exclusion tanto social como
ocupacional, lo cual se traduce en una o varias injusticias ocupacionales
(20). La WFOT define justicia ocupacional como “el cumplimiento del
derecho de todas las personas a participar en las ocupaciones que ellos
necesitan para sobrevivir’ y existen 5 tipos: deprivacién ocupacional,
desequilibrio  ocupacional, marginacion  ocupacional, alienacion
ocupacional y apartheid ocupacional (21).

Todas estas secuelas tienen un gran impacto en las personas que sufren
DCA y en sus familias, ya que supone una pérdida de identidad, roles y
ocupaciones significativas, pero también de suspension de Ila
independencia y autonomia, acompafado por procesos de duelo complejos
debido a la repentinidad del dafio y la discapacidad (20).

Es por todo ello por lo que la terapia ocupacional debe trabajar en esta area
con el objetivo de facilitar un desempefio ocupacional satisfactorio,

promoviendo asi la salud y calidad de vida de esta poblacién y sus familias

(6).
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1.3. Familia y dafo cerebral adquirido

Los terapeutas ocupacionales desempefian un papel esencial en la
rehabilitacion de personas que han experimentado un dafio cerebral
adquirido, pero no lo hacen solos, sino que forma parte de un equipo
interdisciplinar, el cual debe colaborar con la familia de la persona afectada.
Durante este proceso, la familia tiene un papel crucial, puesto que no solo
actla como apoyo emocional, sino que también desempefia un papel activo
en la implementacién de estrategias terapéuticas y en la promocion de la
autonomia y la calidad de vida del paciente, actuando como “coterapeutas”
(22).

Pese a que no deben realizar la terapia en si, es importante la participacion
de la familia en este proceso ya que ayuda a generalizar en entornos
naturales/normalizados las habilidades entrenadas en las sesiones de
terapia ocupacional. Asimismo, tiene distintas funciones como informar de
las dificultades que se le presentan en el dia a dia a la persona con DCA'y
de las capacidades de esta. Con relacion a esto ultimo, permite identificar
las capacidades previas de la persona y determinar cuales se encuentran
afectadas debido al dafio cerebral adquirido (22).

“La familia es uno de los apoyos mas importantes en nuestra sociedad, por
lo que cualquier intervencién terapéutica que no la incluya es insuficiente”
(23).

Una vez evidenciada la importancia de la familia en el proceso de terapia
ocupacional se debe destacar que las personas que sufren el dafio no son
las unicas victimas, sino que el DCA puede tener un gran impacto en la
dinamica familiar, ya que los roles y responsabilidades pueden cambiar
abruptamente. Asimismo, la familia puede experimentar emociones como
angustia, incertidumbre y desesperanza mientras intenta comprender y
adaptarse a la nueva situaciéon, es decir, la disfuncién en la salud de un
miembro de la familia impacta en el sistema familiar e incide en la calidad
de vida de cada uno de los miembros. Esta situacion se explica en la Teoria

ecoldgica del desarrollo, formulada por Bronfenbrenner, en la que se
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asegura que los ambientes que rodean al individuo influyen y le afectan en

su vida (15).

En este contexto, la terapia ocupacional busca no solo trabajar con el

individuo afectado, sino también con su familia para facilitar la adaptacion

y el proceso de recuperacion, por lo que se debe emplear una practica

centrada en la familia.

Los pilares fundamentales de practica centrada en la familia son los

siguientes (24):

- Tratar a la familia de manera respetuosa.

- Conocer a la familia, sus capacidades, recursos y necesidades.

- Proporcionarles la informacién necesaria para la toma de decisiones y
cuidados de sus familiares.

- Participacion activa por parte de la familia durante el proceso, son
quienes mejor conocen a sus familiares y es util a la hora de buscar
recursos, apoyos, ocupaciones significativas, objetivos realistas...

- Aprovechar las fortalezas de las familias.

1.4. Justificacion

Segun los ultimos datos aportados por la Encuesta de Discapacidad,
Autonomia Personal y Situaciones de Dependencia realizada por el
Instituto Nacional de Estadistica (INE) en Espafia conviven
aproximadamente 435.400 personas con DCA y se posiciona como una
causa incipiente de discapacidad en Espafa (4).

Es por esta alarmante incidencia y por sus consecuencias en el dia a diay
calidad de vida, tanto de las personas afectadas por el dafio como de sus
familiares, que esta poblacién es apropiada para llevar a cabo estudios
desde la terapia ocupacional.

Tras la realizacion de una busqueda bibliografica sobre el tema, se puede
observar que existen pocos estudios sobre la familia durante el proceso de
terapia ocupacional en personas con DCA, por lo que se trata de una
investigacion novedosa que puede aportar datos interesantes para la

mejora de la atencion a estas personas y sus familias.
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2. Objetivos

2.1. Objetivo general
Estudiar la posible influencia de la familia en el proceso de terapia

ocupacional en personas con dafio cerebral adquirido.

2.2. Objetivos especificos
- Analizar posibles cambios en la participacion familiar de las personas
con dafio cerebral adquirido.
- Observar posibles cambios en los roles que las personas con dafio
cerebral adquirido desempefian dentro de su familia.
- Identificar factores facilitadores y limitadores que puede aportar la

familia al proceso de TO.
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3. Metodologia

3.1. Tipo de estudio

Se llevé a cabo un trabajo de investigacién con una metodologia cualitativa,
ya que esta nos permite captar y comprender, con la mayor riqueza posible,
la perspectiva y punto de vista de la poblacion de estudio acerca del tema
investigado. Permitiéndonos ahondar en las experiencias, opiniones y
conociendo cémo subjetivamente perciben su realidad (25).

Se empled el analisis fenomenoldgico interpretativo (AFI), ya que este
método “busca generar una descripcion minuciosa y en profundidad de las
experiencias particulares tal como son vividas y entendidas por una
persona” (26). El AFI es idéneo para este trabajo de investigacién ya que
Su objetivo es estudiar la influencia de la familia en el proceso de TO en
personas con DCA y los cambios que se dan en la participacion familiar,

pero desde la perspectiva de quienes lo viven.

3.2. Periodo y ambito de estudio

El trabajo de investigacion se ha llevado a cabo en el ambito institucional
del Centro de promocion de la autonomia personal situado en Bergondo (A
Corufa) durante un periodo de 11 meses, extendido desde octubre de 2022
hasta septiembre de 2023.

El Centro de promocion de la autonomia personal (CPAP) es un recurso
publico del IMSERSO, especializado en formacion, capacitacion
profesional y rehabilitacion funcional de personas con discapacidad fisica,
sensorial y dafio cerebral adquirido. El principal propdsito del centro es
promover la autonomia personal y alcanzar la mayor integracion e

independencia posible de sus usuarios (27).

3.3. Criterios de inclusion y exclusion
Los criterios de inclusion y exclusion establecen el perfil de participantes

idéneos para alcanzar los objetivos de este estudio de investigacion. A
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continuacion, se citaran y reflejardn en las Tabla | (usuarios) y Tabla I

(familiares).

Los informantes de este estudio se dividen en dos grupos, usuarios del

CPAP y sus familiares.

TABLA 1: CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION DE PERSONAS CON DCA

Criterios de inclusion

Personas mayores de edad con DCA.

Personas que se encuentren en una fase subaguda
0 crénica, que acudan o residan en el CPAP.

Que acudan o hayan acudido al servicio de terapia
ocupacional.

Personas que mantengan relacion con su familia.

Criterios de exclusion

Personas que presenten un trastorno grave en la
comunicacion y el lenguaje.

Personas que presenten alteraciones cognitivas y/o
conductuales que puedan interferir en el desarrollo
de la entrevista o en la veracidad de la informacion
obtenida.

Personas que una vez aceptado y firmado el

consentimiento informado decidan abandonar el

estudio antes de su publicacion.

Nota: Fuente: elaboracion propia.

TABLA 2: CRITERIOS DE INCLUSION Y EXCLUSION DE FAMILIARES

Criterios de inclusion

Personas mayores de edad.
Que sea familiar de una persona con DCA.
Que mantenga relaciébn con su familiar y esta

relacion sea previa al DCA.

Criterios de exclusion

Personas que presenten un trastorno grave en la
comunicacion y el lenguaje.

Personas que presenten alteraciones cognitivas y/o
conductuales que puedan interferir en el desarrollo
de la entrevista o en la veracidad de la informacion
obtenida.

Personas que una vez aceptado y firmado el

consentimiento informado decidan abandonar el

estudio antes de su publicacién.

Nota: Fuente: elaboracion propia.
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3.4. Poblacion de estudio
Para la participacion en este estudio, se han elegido a personas usuarias
del CPAP de Bergondo y a sus familiares, ya que cumplen con los criterios

de inclusion y exclusion anteriormente mencionados.

3.5. Seleccion de la muestra

La muestra ha sido seleccionada mediante un muestreo intencional, ya que
se ha buscado una muestra representativa cuyas caracteristicas son de
interés para la investigacion.

Dentro de la poblacion a la que la investigadora tenia facil acceso por su
posicion, se seleccionaron a los participantes que reunian dichas
caracteristicas y se les ofrecié participar voluntariamente en el estudio,
hasta alcanzar el nUmero necesario para la muestra.

En total la muestra cuenta con 12 participantes (6 usuarios y 6 familiares),
este niumero se debe a que la investigacion cualitativa pretende estudiar
muestras mas pequefias, pero en mayor profundidad (28).

En las tablas 3 y 4 se muestra de manera codificada las personas

participantes en este estudio de investigacion:

TABLA 3: PERSONAS DE LA MUESTRA DE PERSONAS CON DCA

Cddigo Sexo | Edad
Usuario 1 (U1) | Mujer 50
Usuario 2 (U2) | Mujer 41
Usuario 3 (U3) | Varon 55
Usuario 4 (U4) | Mujer 47
Usuario 5 (U5) | Varon 41
Usuario 6 (U6) | Varon 25

Nota: Fuente: elaboracion propia.
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TABLA 4: PERSONAS DE LA MUESTRA DE FAMILIARES

Cédigo Sexo | Edad | Parentesco
Familiar 1 (F1) | Varén 20 Hijo
Familiar 2 (F2) | Varén 40 Marido
Familiar 3 (F3) | Mujer 47 Hermana
Familiar 4 (F4) | Varon 49 Marido
Familiar 5 (F5) | Mujer 78 Madre
Familiar 6 (F6) | Mujer 56 Madre

Nota: Fuente: elaboracion propia.

3.6. Entrada al campo

La entrada al campo se realiz6 en el inicio de las Estancias Practicas VIl de
la investigadora, las cuales se realizaron en el propio centro. El primer
contacto con los participantes se realiz6 en marzo, este mes de espera se
debe a que se pretendia conocer a los usuarios para determinar y
consensuar con los terapeutas ocupacionales del centro quiénes de ellos

encajaban mejor en el perfil deseado para el estudio.

3.7. Posicion de la investigadora

Durante la elaboracion de trabajo de investigacién, la investigadora se
encontraba cursando el 4° curso del Grado en terapia ocupacional, en la
Universidad de A Corufa y realizando las practicas en el centro donde se
llevé a cabo el presente estudio. Esto ultimo facilito la entrada al campo ya

gue se conocia la labor que se desempefia dentro del centro.

3.8. Fases del estudio
El proceso de elaboracion del presente estudio consta de diferentes fases,

las cuales se reflejan a continuacion en la Tabla 5.
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TABLA 5: FASES DEL ESTUDIO

Meses

Fases

Octubre
2022

Noviembre
2022

Diciembre
2022

Febrero
2023

Marzo
2023

Abril
2023

Mayo
2023

Junio
2023

Julio-
Septiembre
2023

Elecciéon
del tema de

estudio

Busqueda

bibliogréafica

Entrada al

campo

Recogida 'y
analisis de

datos

Discusion y
conclusién

Nota: Fuente: elaboracion propia.

Fasel: Eleccion del tema de estudio

La primera fase del estudio ha sido la eleccién del tema de estudio, el cual
se ha concretado en el mes de octubre con los tutores, a través del correo
electrénico y posteriormente por via telefonica.

Fase 2: Busqueda bibliografica

Para la realizacion del trabajo se ha realizado una busqueda bibliografica
continua, destacando la busqueda inicial durante los meses de octubre,
noviembre y diciembre para obtener evidencia cientifica sobre la influencia
de la familia en el proceso de TO en personas con DCA y el cambio que
sufren en la participacion familiar. Para ello, se ha recurrido a las bases de
datos PubMed, Web of Science, Dialnet y Scopus, obteniendo finalmente
pocos resultados. La estrategia de busqueda se encuentra en el Apéndice
II. Asimismo, se ha empleado al herramienta Google Académico. Como

gestor bibliografico se ha utilizado el programa Mendeley.
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Fase 3: Entrada en el campo

La entrada al campo de estudio ocurrio durante los meses de febrero y
marzo del afio 2023. Durante esta fase se facilité la informacion necesaria
al centro y a los participantes, de la misma manera que se proporciono los
consentimientos informados correspondientes.

Fase 4: Recogida y analisis de datos

Una vez completada la entrada al campo, se concertaron entrevistas con
aquellas personas que libremente habian decidido participar y habian
firmado el consentimiento informado.

El andlisis datos se ha iniciado de manera simultanea a la recogida de los
datos ya que las entrevistas se han ido transcribiendo a medida que se iban
haciendo. Una vez transcritas las entrevistas, se analizaron y categorizaron
los resultados.

Fase 5: Discusion y conclusion

La discusion y conclusion se realizaron tras el andlisis de los datos
obtenidos y la comparacion con los resultados de otros estudios. A raiz de

esta discusion surgieron las conclusiones del trabajo de investigacion.

3.9. Técnicas de recogida de datos

La recogida de datos se realiz6 a través de dos tipos de entrevistas
semiestructuradas, una de ellas dirigida a familiares y otra a los usuarios
del centro. Ambas estan recogidas en el Apéndice lll. Las entrevistas
permitieron realizar una serie de preguntas de interés para el tema de
estudio, las cuales fueron preparadas y supervisadas por los tutores del
estudio previamente.

Desde el primer momento se intentd proporcionar un espacio seguro y
agradable para que las personas entrevistadas pudiesen contar todo
aquello que viesen relevante acerca de la participacion familiar y la
influencia de la familia en el proceso de terapia ocupacional.

Las entrevistas fueron en dos modalidades: presencial y telefénica. Con los

usuarios y algunos familiares las reuniones fueron de manera presencial en
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el CPAP. A aquellas personas que no tenian disponibilidad para acercarse
al centro se les ofrecid la posibilidad de realizarlas telefonicamente.
Dichas entrevistas fueron grabadas en audio con el objetivo de facilitar la

transcripcion de la informacion y el posterior analisis de datos.

3.10. Analisis de datos

En investigacion cualitativa, el andlisis de datos implica la organizacion y
manipulacion de la informacion recopilada para establecer relaciones,
interpretar los resultados y extraer conclusiones (29). A través de este
meétodo, la investigadora busca escuchar las voces de los participantes y
dar sentido tanto a sus palabras como a la persona que las pronuncio.
Tras la transcripcion de los datos, se inicid un proceso de categorizacion
mediante el cual se agrupa la informacién recopilada en categorias que
concentren ideas o mensajes similares, utilizando cédigos para asignar
unidades de significado (29). Este proceso fue deductivo ya que las

categorias se establecieron segun los objetivos especificos.

3.11. Criterios de rigor y calidad de la investigacion
Los criterios que aseguran la calidad de los datos en este estudio cualitativo

son:

Credibilidad: se refiere a “la veracidad de los datos aportados por los
participantes del estudio” (30).

- Transferibilidad: “posibilidad de transferir los resultados del estudio a
otros contextos”. Esto depende de la similitud entre contextos, a mayor
similitud mayor sera la capacidad de transferibilidad (30,31).

- Consistencia: “posibilidad de replicar el estudio, siguiendo los mismos
métodos o estrategias de recogida de datos, obteniendo resultados
similares” (31).

- Auditabilidad: “capacidad de otro investigador para seguir los pasos
del investigador original”. Esto se logra a través de una metodologia
detallada (30).
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3.12. Aspectos ético-legales/consideraciones éticas

Con el objetivo de acatar con los aspectos ético-legales de obligado
cumplimiento en la investigacion con personas, la alumna y directores se
han comprometido a respetar la buena practica y la normativa vigente sobre
la investigacion con personas: el Convenio sobre Derechos Humanos y
Biomedicina (32), la Declaracion de Helsinki (33), Codigo Deontoldgico de
la terapia ocupacional (34), la Ley Organica 3/2018 de 5 de diciembre de
Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos digitales (35) y
Ley 3/2005, de 7 de marzo, reguladora del consentimiento informado y de
la historia clinica de los pacientes (36).

A fin de garantizar los derechos de los participantes, se han realizado las
siguientes acciones:

En primer lugar, se entregd un documento de consentimiento informado al
CPAP, el cual se puede ver en el Apéndice IV. En dicho documento se
describe brevemente el trabajo de investigacion y se presenta una solicitud
para el desarrollo del mismo en el centro.

Una vez obtenido el consentimiento por parte del director del CPAP, se cre6
y transmitié una hoja de informacién para los posibles participantes del
estudio, en ella se recoge los datos mas relevantes respecto al trabajo y lo
que implica la participacion en este. Este documento se puede ver en el
Apéndice V.

A quienes voluntariamente, tras la lectura de la hoja de informacion,
decidieron participar; se les proporcioné un documento de consentimiento
informado, el cual se puede ver en el Apéndice VI. En él las personas que
deciden participar reconocen haber sido informados acerca del trabajo por
la investigadora y manifiestan colaborar de manera voluntaria.

Estos documentos siguen la estructura de otro trabajo de investigacion

realizado en el centro (37).
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4. Resultados

Tras la realizacion de las entrevistas y el andlisis de la informacion
proporcionada por las personas entrevistadas, se han obtenido los
resultados que se muestran en este apartado.

Con el fin de dar respuesta al fenomeno de estudio, han surgido cinco
categorias, las cuales se acomparfan de respuestas relevantes que han
dado las personas participantes.

Las categorias son: “Influencia positiva de la familia en el proceso de TO”,
“Cambios en las relaciones y roles familiares”, “Autopercepcion frente a
percepcion de la familia de la persona con DCA”, “Cambios en la

convivencia familiar” y “Familia como factor limitante”.

4.1. Influencia positiva de la familia en el proceso de terapia ocupacional
Esta primera categoria emerge tras obtener como respuesta en todas las
entrevistas la influencia positiva que tiene la familia en el proceso de TO.
Se ha recogido que la familia es un pilar fundamental en el proceso de TO,
ya que supone un gran apoyo emocional y un factor motivacional muy

importante en este.

“Ellos son muy positivos y siempre me animan a Seguir adelante. En este
proceso hay momentos muy bajos, si no estuvieran ellos ahi, a lo mejor
hubiese tirado la toalla. [...] Mis dos hijas son lo mas importante para miy
nunca dejaré de trabajar por ellas [...] No tengo otra opcion mas que tirar

adelante por ellos.” U2

“Yo pienso que por suerte siempre me han tratado con carifio y me han

animado a trabajar en la recuperacion, siempre me espabilan para que

haga las tareas que puedo hacer por mi mismo y también me animan a
gue haga vida social con mis excompaferos de trabajo, que vaya a

cenas, a tomar algo...” U3
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“Yo creo que mas que fomentar mi autonomia en una actividad en
concreto son mi mayor pilar y motivacion, la luz al final del tanel, sin ese

apoyo y motivacion yo no hubiese podido recuperarme.” U4

“Me ayudaron mucho y no han dejado de insistir en que hiciese cosas por
mi mismo, aunque a lo mejor yo me desanimase ahi estaban ellos con el

animo arriba y me motivaba a seguir adelante.” U6

Por otro lado, es necesario mencionar el importante papel que tiene la
familia como facilitador, ayudando también a fomentar el mantenimiento de
los logros y la generalizacion en algunas de actividades de la vida diaria.
En varias de las entrevistas, los usuarios del centro y sus familiares han
manifestado cémo las familias ayudan a la hora de desempefar
ocupaciones como las actividades instrumentales de la vida diaria o la
participacion social.

“Si me apetece hacer la comida no puedo hacerlo sola, pero €l me ayuda
con las cosas que no puedo hacer, como picar verduras o abrir latas. Si
no fuese por él no podria hacer de comer. [...] Cuando vamos al centro

comercial lleva mi silla para que yo pueda ir andando y si me canso me la

da.” U1

“Intento que patrticipe en el cuidado de nuestras hijas y aunque ella quiere
hacerlo, es complicado porque ellas se han vuelto muy demandantes de

mi y tengo hacer de intermediario entre ellas.” F2

“Estan muy comprometidos con mi recuperacion, algo que valoro es que
confian en mi para tareas del hogar como poner y quitar la mesa, fregar
los platos... También confian en que vaya a pasear solo a pesar de mi

condicién.” U3
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“El quiere ser lo mas auténomo posible delante de la gente e intentamos
facilitar eso, por ejemplo, si organizamos una comida familiar, intentamos
gue sea una comida que gestione bien, que no tenga ningun problema,

que no tengas que ayudarle.” F3

“[...] Aungque bueno, si que es verdad que me facilitan mucho el salir a la
calle e ir a sitios, porque no todos son accesibles y siempre me ayudan

con las dificultades que se presentan.” U4

“Siempre me ayudan para que haga las cosas por mi mismo.” U5

Los familiares han modificado y adaptado sus vidas y en algun caso “han
sufrido una pérdida de responsabilidades”, con el objetivo de darles la
asistencia profesional, evitando una desconexion de su familiar con su

entorno social.

“Mis padres y hermanos estan siempre ahi, me traen todos los dias al
CPAP. Deshicieron toda su vida por ayudarme, apoyarme y que venga

aqui.” U2

“Siempre hacen lo que haga falta por mi, si no fuese por ellos yo no

podria venir al CPAP todos los dias.” U3

Asimismo, algunos familiares han referido que es la propia iniciativa de los
usuarios la que los anima a promover su autonomia y que la mejor manera

de realizarlo es respetando sus ritmos y tiempos.
“Mi madre siempre fue muy permisiva conmigo entonces intento

devolvérselo, si ella toma la iniciativa propia la dejo avanzar y si veo que

necesita ayuda la ayudo.” F1
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“Yo creo que esto es gracias a ella, porque es la primera que quiere hacer
cosas solay liberar a los demas de esa carga. Yo en lo que le ayudo es
en darle su tiempo y seguir su ritmo, no meterle prisa por ejemplo a la

hora de vestirse.” F4

Con relacion al domicilio, dos familiares destacaron el haber realizado
adaptaciones en el hogar con el objetivo de potenciar la independencia de

sus familiares.

“Se vino a vivir con nosotros porque el piso es nuevo y mas accesible que
el suyo, ademas su hermano hizo todas las adaptaciones que necesitaba

para desenvolverse mejor en casa.” F5

“Adapté toda la casa para que pudiese ser lo mas independiente posible.”
F6

Finalmente, algunos participantes destacan la diferencia en el trato recibido
por los familiares segun el grado de parentesco. Manifestando que las
madres tienden a reforzar actitudes y conductas de sobreproteccion, y en
algunos casos a infantilizarles, mientras que los hermanos suelen estar

mas implicados/as en promover su autonomia.

“Mis hermanos siempre me recuerdan lo que hago bien, lo que he
conseguido volver a hacer... Son quienes me recuerdan el cambio. [...]
Mis padres estan en plan que no me toque ni Dios, lo siguiente a muy

protegida, incluso llegando a tratarme como una nifia.” U2

“Mucha gente tiende a infantilizarles, es que es lo que digo yo muchisimas
veces cuando mi madre me dice “pero es que €l tiene esta condicion”y yo
intento razonarle “mama, tiene 55 afos, tiene que decidir él algunas
cosas, yo no le voy a decidir a €l su vida, tiene que gestionarse, aunque

después uno lo guie y lo proteja, pero él tiene sus afios no es un nifio. [...]
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Pero mi hermana y yo si intentamos que sea autonomo. Nos surgen
muchas dudas que consultamos con el CPAP porque a veces no

sabemos como hacerlo.” F3

“Su madre si que intenta darle todo hecho y se desvive por ella, pero creo

que es normal en una madre.” F4

“El otro dia hubo una situacion que debia comentarle al médico, pero no
lo hizo. Hablé con su hermano pequefio porque estaba preocupada por él
y me dijo “Mama es él quien tiene que decidir si contar lo que le pasay

hablar con el médico, el ya no es un nifio pequerio, es un adulto.” F5

“Mis abuelos y mi madre me ven con pena, pero mis hermanos no, ellos
me ven como una persona normal. [...] Mi madre se piensa que tengo 5

afnos.” U6

4.2. Cambios en la relaciones y roles familiares

Tras sufrir el dafio cerebral tanto las personas que lo sufrieron como sus
familiares han manifestado cambios en las relaciones familiares, lo cual da
lugar a esta categoria.

Por un lado, algunos de los entrevistados afirman una mejora en sus

relaciones familiares y unos vinculos mas fuertes.

“[...]JCon el resto de mi familia creo que la relacion se ha mantenido igual
0 mejorado... Antes entre el trabajo, una cosa y la otra... no teniamos

tanta relacion. Ahora creo que estamos mas unidos” U3.

“Estamos mucho mas unidos ahora, me han demostrado cosas que yo ni

me imaginaba. Cuando esto me pasoé ahi estaban todos para mi.” U4

“Creo que la relacion con mi familia se ha mantenido igual, excepto por mi

hermano, porque viene de Mallorca mas a menudo para verme.” U5
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“Ahora sus hermanos estan muy volcados en €l y su recuperacion.” F5

“Ahora soy el preferido de todos y en general ha mejorado la relacion
familiar, por ejemplo, antes me peleaba mucho con mi hermano pequefio
y ahora no peleamos nunca. Es normal, cuando tuve el accidente casi me

pierden para siempre.” U6

Por el lado contrario, varios entrevistados manifiestan un deterioro de las
relaciones familiares debido a las secuelas del dafio cerebral adquirido y a

la sobrecarga del cuidador.

“La relacion se ha visto afectada, discutiamos mucho, dice que culpo de

todo a la enfermedad.” U1

“Ya van dos arios desde el ictus y las cosas van pesando poco a poco

Mas, no sé si lo soportaré mucho mas tiempo.” F1

‘Recientemente me he separado de mi pareja, le dije “corre y no mires
atras”, porque yo veia que se estaba hundiendo conmigo y no es justo. El

es una persona independiente y merece vivir su propia vida.” U2

“Cambi6 al cien por cien todo. Al final en muchos momentos, es como si
yo estuviera viviendo dos vidas, la mia y la persona que estoy cuidando.
Todo mi dia gira en torno a ella 'y no se da cuenta. He pasado de
compartir una vida con alguien que iba a mi ritmo a no poder hacer nada

como antes.” F2

“Si que hubo cambios, por ejemplo, al entrar al CPAP mi pareja me dejo y
creo que eso ha influido en mi relacién con mis hijas, aunque ellas siguen
siendo buenas, atentas y carifiosas conmigo, pero creo que algo ha

pasado.” U3
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“La relacion igual no es... A pesar de que el vuelve a tener su caracter de
siempre, hasta hace 6 meses, al ser tan dependiente estaba muy

enfadado con nosotros (sus padres) y consigo mismo.” F5

“Mi hijo era mi gran apoyo, sigue estando pendiente de mi, pero ya no es

lo que era antes.” F6

En cambio, s6lo dos de los entrevistados no han visto modificada su
relacion previa al dafio cerebral.

“Nosotros siempre hemos sido muy familiares y eso se ha mantenido.” F3

“Nuestra pareja no ha cambiado nada, seguimos como antes.” F4

Respondiendo a la pregunta de los cambios de roles, varios participantes
han sefalado una modificacion y/o pérdida de roles familiares, en especial

los relacionados con el cuidado de otros y la crianza de nifios.

“Yo sigo con la responsabilidad y preocupacion que implica ser madre,
pero ya no le puedo cuidar como antes, no puedo hacer las tareas y
administracion del hogar sola, ahora es él quien se encarga de todo y me
cuida.” U1

“Hubo un giro completamente, por asi decirlo ahora la madre soy yo, pero
sobre todo al principio. Aunque es cierto que nunca perdio las actitudes

de madre, como ayudarnos y recomendarnos.” F1
“Yo antes era una mama muy de estar con ellas y jugar, ahora las nifias

tienen miedo por todo y se preocupan por todo. Ya no soy la mama que

era antes, cOmo voy a cuidarlas si no puedo cuidarme a mi misma.” U2
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“Las nifias estuvieron 3 meses viéndola dias sueltos y cuando vino para

casa ellas estaban pendientes de su madre mas que ella de las nifias, al

final la figura de madre que cuida y de proteccion la tenian las nifias.” F2

“Antes jugaba y me divertia con mis hijas, estaba mas pendiente de como
les iba en el colegio... Ahora no estoy tan pendiente de eso, al verlas tan
poco no quiero amargarlas con eso. No quiero aburrirlas para lo poco que

me ven.” U3

“Claro que un cambio se nota porque era una persona que era un apoyo
para todos. Se podia contar con él para para gestionar todo, por ejemplo,
si mis padres tenian que ir al médico, los acompafaba. Tenia sus
responsabilidades dentro de la familia y ahora esas responsabilidades no
las tiene. [...] Cuando esta con sus hijas tenemos que estar nosotros de
apoyo, porque algo que se le vio afectado a él es la capacidad resolutiva y

si se presenta cualquier problema no sabe qué hacer.” F3

“No creo que haya cambiado mucho, pero por ejemplo como tio, yo creo

gue sus sobrinos le tienen un poco de aversion y mas respeto ahora que

esta asi, pero él como tio sigue cumpliendo con sus responsabilidades.”
F5

Asimismo, uno de los participantes ha referido un cambio en la relacion

intima de pareja, ya que este se ha visto absorbido por el rol de cuidador.

“Quieras o no, aunque sea tu pareja este rol se viene abajo y eres mas
bien su cuidador. Después de todos los dias vestir, desnudar, bafar,
ayudarle a ir al bafio, cambiar compresas... Con todo esto se difumina un

poco lo de pareja y te conviertes mas en su cuidador.” F2

Por ultimo, en este caso, mas que una pérdida de roles, la familiar
manifiesta que la persona sufrié el DCA muy joven y por ello no ha tenido
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la posibilidad de desarrollar otros roles, sino que mantuvo los que tenia

hace 8 afos cuando aun era adolescente.

“A él no le dio tiempo a empezar su vida, se quedo en las puertas de todo,
no pudo estudiar, trabajar, tener una mujer e hijos... Habia mucha vida

para €l y se quedo en 0, se ha quedado atascado en la adolescencia.” F6

4.3. Autopercepcion frente a percepcion de la familia de la persona con
DCA

En el desarrollo de las entrevistas tanto las personas con DCA como sus

familiares han referido cambios en la percepcion y autopercepcion que se

tiene de la persona con DCA.

Las personas usuarias del centro han manifestado tanto un cambio en

autopercepciéon como en percepciéon por parte de sus familiares. Todos

ellos coinciden en que se debe a las secuelas del dafio cerebral.

“Ya no soy la misma en muchas cosas, ahora soy muy impulsiva y

cabezota.” Ul

“Un cambio enorme, siempre he sido una persona que iba con una
sonrisa, ahora no tengo paciencia y suelto lo primero que se me pasa por

la cabeza, y claro eso afecta a la relacion con mi familia...”. U2

“Ellos me siguen viendo como una persona adulta, pero son conscientes
de mi capacidad y mis limitaciones. La vision que tengo de mi mismo es
complicada... a veces si me veo como antes y a veces no y me dan

bajonazos.” U3

“Algunos me ven mas grufiona y yo soy consciente de mi cambio, pero no
se dan cuenta de que todo esto viene del dafio neuroldgico. Me dicen que
todo lo achaco al ictus... Me ven como una persona fuerte y a veces

esperan demasiado de mi y no se dan cuenta de que nunca podré.” U4
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“Claro que me veo diferente, ya no puedo aportar lo mismo que antes.
Ahora soy més torpe en todo, no me veo con la misma facilidad de
palabra ni de movimiento, lo bueno es que ya no soy tan cabezén como
antes. Ahora me dejo llevar mas por mis familiares porgue ya que me

tienen que aguantar por lo menos no dar guerra.” U5
“Yo me veo igual, pero creo que ellos me ven con pena.” U6

Varios de los familiares describen en sus entrevistas un cambio en su

familiar o en la percepcion que el resto de la familia tiene de él/ella.

“Siempre ha tenido estas actitudes, lo que pasa es que el dafo intensifica
todo.” F1

“Sigue siendo ella, pero una parte de ella se quedo¢ el dia del ictus. Ya no
es la persona con la que estaba.” F2

“Con él, en general, el trato cambio de parte de todo el mundo. Aunque
familiarmente todo el mundo intenta que él esté bien y van a hablar con él,
no es para mucha gente que lo era antes, no porque no tenga esa
capacidad de ser, yo creo que es que la gente tampoco quiere ir con sus

problemas a alguien que consideran que tiene un problema mayor.” F3

“A veces se le olvidan cosas y asi, pero ella sigue siendo la persona de

antes.” F4
“Lo veo mas amargado que antes.” F5

“Ya no es el chico que era antes, aunque le quedan cosas de la persona

que era.” F6
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4.4. Cambios en la convivencia familiar

Durante las entrevistas se les ha formulado preguntas acerca de como se
ha visto modificado el tempo que pasaban juntos, a lo que se han obtenido
diferentes respuestas.

En primer lugar, varias de las personas que sufrieron el dafio cerebral han
tenido que mudarse con sus familiares por diferentes motivos, por lo que

ha habido un incremento en el tiempo que pasan juntos.

“Si que ha cambiado, por ejemplo, con mi madre, ahora vivo con ellay
pasamos mas tiempo juntos. También veo mas a mi hermana y cuiiado

porgue son vecinos y quienes me traen al centro todos los dias.” U3

“Tuvimos que mudarnos a casa de mi suegra, que era la mas accesible.
Asi que cuando estoy de vacaciones paso mucho mas tiempo con ella de

lo que lo hacia antes.” U4

“Antes vivia solo y ahora con mis padres, asi que pasamos mas tiempo

juntos que antes y hacemos las mismas cosas.” U5

“Cuando bajamos a casa pasamos mas tiempo juntos porque no tiene

amigos en el pueblo.” F6

En segundo lugar, al contrario de las respuestas anteriores, algunos de los
entrevistados han visto como su tiempo con familiares se ha visto reducido

debido a la falta de convivencia.
“Es dificil encontrar tiempo porque solo nos vemos los fines de semana, a
mi me gustaria estar mas juntos, pero tiene su vida y quiero que disfrute

de ella como cualquier chico de su edad.” U1

“He visto menos a mis hijas porque me he estado turnando entre dormir

en la casa de mis padres y la mia, y durante el dia estoy aqui.” U2
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“[...] Pero por ejemplo con mis hijas ha cambiado mucho, antes vivia con
ellas y ya no, las veo cada 2 semanas y cuando estamos juntos solo

podemos hablar porque no hay nada que hacer en la aldea.” U3

“Claro, ahora nos vemos bastante menos porque ella esta en A Coruiia 'y

yo aqui, pero es lo que hay.” F4

Por ultimo, algo relevante que se ha podido observar en las respuestas de
los participantes, es que muchos de ellos han intentado mantener el tiempo
y rutinas que tenian juntos, pero las secuelas del dafio cerebral y las
barreras arquitecténicas han supuesto un cambio drastico en el dia a dia,
teniendo que adaptar sus actividades a las necesidades de la persona con
DCA.

“Antes paseabamos por el centro, tomabamos algo... Ahora es muy dificil,

me cuesta salir de casa porque vivo en un 2° sin ascensor.” Ul

“En general no hubo mucho cambio en esto, aunque las limitaciones
fisicas que tiene me obligan a estar mas pendiente de ella y a cuidarnos
mutuamente, pero en lo que respecta a la vida diaria seguimos

practicamente igual que antes.” F1

“Seguimos haciendo las mismas cosas, pero ahora me cuesta mas ir a
ciertos sitios y algunos sitios no estan adaptados a personas como yo.”
u2

“Hemos tratado de mantener mas o menos la vida que teniamos antes,
pero si que es verdad que algunas cosas han cambiado por sus
limitaciones. El cansancio es algo que limita bastante el tiempo en familia,

porque no lo resiste y enseguida quiere irse.” F2
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“Seguimos haciendo lo mismo que antes, salir de fiesta, ir a tomar algo...
Pero claro, ahora tienen que estar mas pendientes de mi, de la

accesibilidad de los sitios y de mis horarios, porque me canso antes.” U4

“Tratamos de sequir con nuestra vida de antes, teniendo en cuenta las
limitaciones que supone estar como esta ella, por ejemplo, hay algunos

sitios a los que no podemos ir con la silla de ruedas.” F4

Pese a esto, varios familiares muestran interés en solventar dichas barreras

y tratan de adaptar las actividades a las circunstancias actuales.

“Entonces claro esto nos condiciona porque al final siempre estas

pensando en él y si el sitio a donde vas tiene accesibilidad.” F3

“Si por ejemplo salimos de fiesta y ella se cansa, la llevo a casay yo me
vuelvo a la fiesta; si se cansa durante el dia la llevo a dormir la siesta y
cuando me avisa vuelvo a por ella. Ella dice que es una paliza para mi,
pero es la Unica manera de continuar con nuestras vidas con normalidad.”
F4

4.5. Familia como factor limitante en el proceso de terapia ocupacional
Otro de los hallazgos de esta investigacion es el papel de la familia como
factor limitante en el proceso de TO.

Por una parte, tanto las personas con DCA como sus familiares han
seflalado que la sobre-proteccion por parte de sus familias limita la

autonomia de las personas en este proceso de recuperacion.

“Mi madre lo asumié como una responsabilidad suya y estd muy
pendiente de él. Yo intento razonar “mama, hay que intentar dentro de lo
gue cabe que lo haga él, que no significa que uno no estés pendiente ni

supervisando”, pero a ella no le sale, dices “si yo estoy al lado por qué voy
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a dejar que lo haga él si yo estoy y tengo que estar alli” le resulta

complicado.” F3

“Hombre si, porque ellos intentan siempre ayudarme y les tengo que decir
gue no, que lo tengo que hacer yo sola, que si quieren que me recupere
tiene que ser asi. Al principio me sobreprotegian y estaban siempre

detras, pero ahora lo entienden.” U4

“Yo no promuevo su autonomia, siempre le intento ayudar y él se enfada
entonces me voy. La verdad es que yo como madre intento siempre
ayudarle. No soy la persona idénea si se trata de buscar su autonomia.
Soy consciente de que no esta bien... No sé si soy capaz de ensefarle,

me tendrian qgue mandar lo que tiene que hacer en casa.” F5

“Es una madre y al final quieras o no le da miedo que haga muchas cosas
y me sobreprotege. Es mi pelea constante, se piensa que tengo 5 afios y

no le parece bien que haga ciertas cosas.” U6

“Yo no puedo dejar que él se vaya por ahi a conocer gente, porque no
puede. Solo sale a la calle con familiares o amigos que yo conozca bien.”
F6

Por otra parte, una usuaria del centro y su familiar han manifestado que la
falta de tiempo en el dia a dia y la falta de informacién sobre cémo trabajar
ciertas actividades y/o ocupaciones, supone un condicionante negativo a la
hora de reforzar y generalizar lo entrenado en las sesiones de terapia

ocupacional.

“Por ejemplo vistiendome por las mafianas, mi madre siempre anda con
prisa para llegar a los sitios y claro... Yo ahora mismo no tengo rapidez y
me deberian dejar hacer las cosas a mi ritmo. Ademas, siempre me hace

las cosas entonces después cuando lo trabajamos en TO no sé hacerlo.
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También me he dado cuenta de que me cuesta ponerme la sudadera
porque en casa me mandan hacerlo de manera diferente y claro nunca se
hacerlo. Creo que las familias deberian asistir a nuestras sesiones para

saber como guiarnos...” U2

“Soy consciente de que la limito, pero es que no tengo tiempo para dejar
gue haga las cosas ella sola. Es una pena porque si vosotros en TO
estais trabajando con ella esto y después nosotros en casa no lo
podemos reforzar porque no tenemos la energia, paciencia o el tiempo,

ese trabajo previo se pierde. " F2

Por dltimo, una de las entrevistadas retoma ese papel motivador del que se
habla en la primera categoria y lo enfoca desde el punto de vista contrario.
Habla de cédmo las discusiones familiares empeoran el estado de animo

generando disminucion del entusiasmo en el proceso de recuperacion.

“Mi hija y yo chocabamos mucho, teniamos muchas discusiones en casa
y eso me debilitd mucho animicamente y me desmotivaba para la
recuperacion...También discuto con mi hijo porque no entiende que
muchos de mis comportamientos son por la enfermedad. Me gustaria que
él fuese mas consciente de lo que implica porque estas discusiones me

afectan mucho.” Ul
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5. Discusion

El objetivo de este trabajo se centra en conocer la perspectiva que tienen
personas con DCA y sus familiares sobre como influye la familia en la
rehabilitacion de estas personas y sobre el cambio que se produce en la
participacion familiar tras lesién. Para ello, tras analizar la informacién
obtenida en las entrevistas, es necesario discutir los resultados obtenidos
con la evidencia cientifica.

En la primera categoria se puede ver como los/as participantes reafirman
gue la familia ejerce una influencia positiva en el proceso de rehabilitacién,
convirtiendose en un pilar fundamental de este, ya que supone un gran
apoyo emocional y motivacional, lo cual esta ya respaldado por la evidencia
(38,39). Asimismo, estas familias adaptan sus vidas y entornos para facilitar
la participacion de sus familiares en ocupaciones significativas vy
proporcionarles la atencién profesional que necesitan. Estos aspectos
coinciden con el estudio realizado por Cariello et al. en 2020 (40), donde se
demuestra que las dindmicas familiares saludables tienen un impacto
positivo en la rehabilitacion de personas con DCA. Otro estudio que apoya
estos resultados es el realizado por Mella en 2010 (41), en el cual se
obtienen resultados que demuestran que un buen funcionamiento familiar
facilita el desempefio en ocupaciones, en especial las referentes a
participacion social y ocio. De igual modo, diversos autores confirman cémo
las familias son un facilitador a la hora de mantener y generalizar los
resultados obtenidos en las sesiones de terapia (38,42). Dentro de esta
categoria, algunos familiares explican que es la propia iniciativa del usuario
la que les motiva a promover su autonomia, dicha iniciativa parece estar
relacionada con el nivel de autoconciencia sobre la dependencia, ya que
guienes presentan mas motivacion e iniciativa son aquellos usuarios
conscientes de sus capacidades y oportunidades (43,44).

En la siguiente categoria, es decir, la referente a las relaciones y roles
familiares, algunos de los participantes manifestaron un empeoramiento de
las relaciones debido a las secuelas del dafio, en especial las referidas a la

cognicion y conducta. De igual modo, algunos de los familiares manifiestan
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un deterioro de las relaciones debido al rol de cuidador que ejercen, del
cual se sienten sobrecargados y que no deja cabida a otros roles, lo que
supone estrés y empeoramiento de la calidad de vida del/la cuidador/a (45—
47).

Dentro de esta categoria, tanto usuarios como familiares refieren un cambio
en los roles familiares que desempefiaba la persona con DCA. Este
hallazgo concuerda con el estudio realizado por Sansonetti, Nicks vy
Unsworth en 2018 (48), en el cual los terapeutas ocupacionales relacionan
los cambios funcionales con la capacidad de reanudar dichos roles.
Asimismo, estos autores sefialan el entorno rehabilitador institucional como
un limitador a la hora de recuperar los roles familiares, ya que no es el
entorno natural en el que se desenvuelven. Otro concepto que surge en
esta categoria es como aquellas personas que sufren DCA graves durante
la adolescencia, dejando secuelas cognitivas, experimentan un parén en el
desarrollo vital, impidiendo que florezcan los roles correspondientes a
etapa vital (ej.: rol de padre/madre), este suceso se conoce como
“‘estancamiento cognitivo” y supone consecuencias en la participacion
social, incluyendo asi la participacion familiar (49).

Los cambios en las relaciones y roles familiares anteriormente
mencionados, dan origen a la categoria de autopercepcion frente a
percepcion de familiares de la persona con DCA, en esta algunos usuarios
expresan un sentimiento de carga, lo cual provoca una disminucion de su
autoestima y valoracién. Estos resultados coinciden con el estudio
realizado por Mella (41), sin embargo, otros estudios demuestran que la
baja autoestima puede deberse a otros factores como por ejemplo la propia
conciencia de la discapacidad, el grado de dependencia, el uso de
productos de apoyo, el sexo, la edad, el residir en un centro de atencion a
personas con discapacidad o la combinacién de varios factores (50,51).
En cuanto a la percepcion de la familia, algunos familiares sienten que las
secuelas cognitivas han cambiado la forma de ser de la persona que sufrié
el dafio y que ya no es quien era previo al DCA. Esto coincide con los

resultados obtenidos por Lépez y Calvete en el 2013 y por Mar et al. en
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2010, quienes observaron que los familiares sobrellevan mejor las secuelas
fisicas que las cognitivas y/o conductuales, ya que las primeras no
consideran que cambie la forma de ser su familiar (45,52). Algunos
participantes manifiestan que debido a estas secuelas el trato de los demas
familiares ha cambiado, tendiendo al paternalismo (ejercicio de poder sobre
una persona orientado a evitarle dafios) e incluso a la infantilizacion (tratar
a un adulto como si fuera un nifio), comportamientos que favorecen una
prematura pérdida de la independencia y autonomia obstaculizando la
recuperacion (53).

La cuarta categoria surge debido a que los resultados de las entrevistas
muestran cambios en la convivencia familiar. En primer lugar, varios de los
entrevistados manifestaron que tras sufrir el dafio cerebral debieron
mudarse a los domicilios de sus familiares por diversos motivos, entre ellos
destacan la dependencia de un cuidador y un entorno mas accesible, esto
implica que muchas de las personas que vivian solos/as y de manera
independiente debieron volver a vivir acompafados y recibir cuidados, esto
podria estar relacionado con los sentimientos de carga que refieren algunos
de los participantes.

Por el contrario, ciertos participantes permanecen como residentes en el
CPAP, lo cual supone dejar de convivir con aquellos familiares con los que
solian hacerlo. Muchos de ellos estan a cientos de kilometros de sus
hogares y familia, lo que implica perder rutinas y habitos de la dinamica y
participacion familiar. Se encuentran numerosos estudios sobre la
desvinculacién familiar que sufren las personas mayores al ser
institucionalizadas (54), esto podria ser extrapolable a cualquier persona
institucionalizada segun lo observado en este estudio.

En contraste con la primera categoria emerge la quinta y Ultima categoria,
la familia como factor limitante. Algunos participantes han manifestado que
en ocasiones la familia puede suponer un factor limitante a la hora de
desempefiar ciertas ocupaciones y/o durante el proceso de recuperacion.
En primer lugar, se habla de cémo la sobreproteccion limita a la hora de

participar en ocupaciones significativas, lo cual supone una alienacién
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ocupacional ya que limita la voluntad de la persona (55). Esta conducta es
bastante comun en nuestra sociedad, dado que, al asumir la
responsabilidad de cuidar a alguien, a menudo se tiende a tomar decisiones
en su nombre, sin considerar su verdadera capacidad para expresar y
ejercer su propia voluntad (56). Esta sobreproteccién ha sido relacionada
en varias ocasiones con depresion y niveles bajos de autoestima (57), lo
gue a su vez incide directamente en el desempefio ocupacional .

En segundo lugar, se destaca que la falta de preparacion y recursos por
parte de las familias, ya que muchos de ellos se sienten perdidos a la hora
de ayudar a sus familiares en casa. Estos resultados coinciden con estudios
realizados en los que se expone gue las familias sienten que no estan lo
suficientemente informadas y formadas por los profesionales responsables
de la recuperacion de su familiar (58,59).

Por altimo, se refleja que las discusiones y tensiones familiares suponen un
empeoramiento en la salud mental, lo cual afecta a la motivacion del
usuario durante su recuperacion. Este resultado coincide con los de la
investigacion realizada por Malaver en 2018 (60).

Dentro de la primera y quinta categorias se aprecia una diferencia en el
trato recibido segun el grado de parentesco. Los/as participantes sugieren
gue las madres tienden a reforzar actitudes y comportamientos
sobreprotectores, mientras que los hermanos son mas proclives a
promover su autonomia. Segun los resultados del estudio realizado por
Suporn Wongvatunyu y Eileen J. Porter en 2008, en el cual 7 madres
cuyos/as hijos/as adultos/as sufrieron un TCE grave explican como el ver a
sus hijos/as “indefensos/as” en el hospital y revivir el proceso de aprender
a hablar, caminar, vestirse, etc., les hizo sentir que volvian a ser madres de
“‘bebés” e intentan facilitarles aquellas tareas que ven incompatibles con las
capacidades de sus hijos/as (61). En cambio, los hermanos, al no haber
tenido nunca ese rol de cuidador y verlos como iguales no suelen caer en

estos comportamientos y tienden a potenciar la autonomia.
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5.1. Limitaciones y fortalezas del estudio

Dentro de las limitaciones del estudio se encuentra en primer lugar la
inexperiencia de la alumna en cuanto a realizar entrevistas, ya que en
alguna ocasion las entrevistas fueron excesivamente largas y no se
contestaba directamente a las preguntas, por lo que esta falta de habilidad
a la hora de reconducir las entrevistas ha supuesto un mayor tiempo de
dedicacién en el analisis de los resultados, pudiendo perjudicar la calidad
de la informacion obtenida.

En segundo lugar, los resultados obtenidos en esta investigacién son una
mera aproximacion al fendbmeno estudiado, puesto que la muestra al ser
reducida no representa al colectivo. Esta muestra se debe a la limitacion a
la hora de encontrar a usuarios y correspondientes familiares dispuestos a
participar. Asimismo, al proceder de un solo recurso supone una muestra
poco representativa tanto a nivel provincial, como autonémico y nacional.
En tercer lugar, una de las limitaciones a la hora de encontrar participantes
es que estos debian cumplir con una serie de criterios de inclusién y
exclusién, entre los de exclusion se encontraba el de “personas que
presenten un trastorno grave en la comunicaciony el lenguaje”. Este criterio
tenia como objetivo facilitar a la alumna la comprension de las respuestas,
pero supone una limitacion ya que existen personas que han sufrido DCA
gue tienen trastornos de este tipo, las cuales no estan representadas en
este estudio y podrian proporcionar informacién y experiencias valiosas
para el ambito de estudio.

En cuanto a las fortalezas del estudio destaca la variabilidad de la muestra,
ya que se encuentran 6 usuarios con diferentes roles, edades y
caracteristicas y sus correspondientes familiares, quienes asimismo tenian
diferentes roles y parentesco. Se considera positivo para el estudio ya que
permite observar maneras en las que la familia y sus dinamicas se pueden
ver afectadas.

Por ultimo, la principal fortaleza del estudio radica en que los participantes
han tenido la oportunidad de contar sus experiencias y realidades vitales

desde su punto de vista, de manera libre y sin condicionantes.
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6. Conclusiones

El presente trabajo de investigacion sirve de aproximacion a como la familia
y el proceso de terapia ocupacional de personas con dafio cerebral
adquirido interactian entre si. En este Ultimo apartado se pueden ver las
principales conclusiones extraidas a lo largo del proceso de investigacion.
Antes de empezar, consideramos que los objetivos propuestos en el inicio
de este trabajo han sido alcanzados, tanto a nivel general como especifico.
De este modo, se consiguié observar la influencia, tanto positiva como
negativa, de la familia en el proceso de terapia ocupacional de las personas
con DCA y los cambios que se producen en la participacion y roles
familiares.

Las conclusiones extraidas del trabajo de investigacion realizado con
usuarios del CPAP y sus familiares son las siguientes:

En la introduccién se habla sobre el papel que desempefia la familia
durante el proceso de terapia ocupacional de las personas con DCA, y pese
a que los resultados de este estudio muestran una influencia positiva
debido al apoyo emocional y motivacional y a la modificacién de rutinas y
entornos, también se puede ver que en ocasiones es un limitador, ya que
no en todas las familias se trata de generalizar en entornos naturales lo
aprendido en las sesiones de terapia ocupacional. Segun los resultados, en
algunas ocasiones esta falta de trabajo en casa se debe a la falta de
formacion y tiempo de las familias, por lo que desde el servicio de TO
deberia ser prioritario proporcionar apoyo e informacién sobre técnicas y
estrategias especificas, adaptadas a las necesidades de cada familia y
usuario, para brindar un apoyo efectivo y adecuado en el proceso de
recuperacion.

Se observa que en ciertas ocasiones se tiende a la sobreproteccion; por lo
gue desde el servicio de TO seria interesante informar sobre los riesgos
gue suponen dicha sobreproteccion sobre la motivacion, la autonomia
personal e independencia, y enfatizar la importancia de generalizar y
aplicar los aprendizajes a los entornos reales correspondientes a cada

ocupacion (hogar u otros entornos).
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Los resultados obtenidos en este estudio muestran como algunos de los
familiares sienten una sobrecarga por el rol de cuidador, el cual sienten que
limita otros de sus roles y empeoran su calidad de vida. Desde la TO se
deberia de proteger, apoyar, formar y asesorar a los cuidadores con el
objetivo de que estas personas no caigan en el sindrome del cuidador
guemado (burnt out), puesto que puede tener serias consecuencias para
su salud.

En general, el trabajo de investigacion sugiere que la familia desempefia
un papel crucial en la rehabilitacion de personas con DCA, pero también
puede suponer limitaciones en la recuperacion. Asimismo, se ha podido
observar como el DCA afecta a toda la familia, alterando roles, dindmicas
y relaciones familiares. Estos hallazgos proporcionan una base para futuras
investigaciones sobre la interaccion entre la familia y la terapia ocupacional
en personas con DCA, algunas de estas son:

- Efectividad de intervenciones familiares: Investigar y desarrollar
intervenciones especificas dirigidas a familias que tienen miembros
con DCA, con el objetivo de reforzar la capacidad de la familia para
generalizar y asentar lo aprendido en las sesiones de TO.

- Evaluacion de programas de apoyo para cuidadores: Examinar la
efectividad de programas de apoyo destinados a cuidadores familiares
gue asumen el papel de cuidador principal para personas con DCA.

- FEfectos a largo plazo en la dinamica familiar: Investigar cémo
evolucionan los roles y dinamicas familiares a lo largo del tiempo en el
contexto del DCA.

- Impacto de la convivencia familiar vs. institucionalizacion: Comparar
los efectos de vivir en un entorno familiar en comparacion con la
institucionalizacion en el proceso de rehabilitacion de personas con
DCA. Esto podria arrojar luz sobre cuél es la mejor opcién en
diferentes situaciones.

- Intervenciones para superar la sobreproteccion: Desarrollar y evaluar
intervenciones destinadas a ayudar a las familias a superar la

sobreproteccion y promover la autonomia de la persona con DCA.
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9. Apéndices

Apéndice |. Listado de abreviaturas

UDC: Universidad de A Coruia.

OMS: Organizacion Mundial de la Salud.

DCA: Dafo cerebral adquirido.

DSM-5: Manual Diagndstico y Estadistico de los trastornos mentales, 52
edicion

CIE-11: Clasificacion internacional de enfermedades, 112 edicion
ACV: Accidente cerebrovascular.

TCE: Traumatismo craneoencefalico.

IMSERSQO: Instituto de Mayores y Servicios Sociales

TO: Terapia ocupacional

WFOT: World Federation of Occupational Therapists

INE: Instituto Nacional de Estadistica

AFI: Andlisis fenomenoldgico interpretativo

CPAP: Centro de promocion de la autonomia personal
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Apéndice Il. Estrategias de busquedas bibliogréficas

Estrategia de busqueda en PubMed
((("brain injury") OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])

Término Resultado
1 | “Brain injury” [tiab] 80.468
2 | “Brain injuries, chronic” [Mesh] 1.152
3 | “Brain injury” 29.561
4 | “Brain injuries, chronic” [tiab] 1
5 | 10R20R30R4 82.584

((((famil* [tiab]) OR (“family relationship" [tiab])) OR ("Family
Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation" [tiab])) OR ("Family Dynamics"
[tiab])

Término Resultado
6 | Famil* [tiab] 1.297.601
7 | “family relantionship” [tiab] 1.016
8 | “famil relations” [mesh] 102.408
9 | “family relation” [tiab] 78
10 | “family dinamics” [tiab] 1.898
11 | 6OR70R80OR90R 10 1.365.281

("“family participation” [tiab]) OR (“family role" [tiab])

Término Resultado
12 | “family participation” [tiab] 569
13 | “family role” [tiab] 349
14 | 120R 13 918

((((("brain injury") OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])) AND (((((famil* [tiab]) OR ("family
relationship” [tiab])) OR ("Family Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation"
[tiab])) OR ("Family Dynamics" [tiab]))) AND ((“family participation" [tiab])
OR ("family role" [tiab]))

15 | 5 AND 11 AND 14 12
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Estrategia de busqueda en Scopus
((("brain injury™) OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])

Término Resultado

“Brain injury” [tiab]

“Brain injuries, chronic” [Mesh]

“Brain injury”

“Brain injuries, chronic” [tiab]
10R20OR30R4 178,600

gl | W[ N P

((((famil* [tiab]) OR ("family relationship” [tiab])) OR ("Family
Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation" [tiab])) OR ("Family Dynamics"
[tiab])

Término Resultado

Famil* [tiab]

“family relantionship” [tiab]

“famil relations” [mesh]

O 0| N| O

“family relation” [tiab]

10 | “family dinamics” [tiab]
11 |60OR70R80R90R 10 16

(“family participation” [tiab]) OR (“family role" [tiab])

Término Resultado

12 | “family participation” [tiab]

13 | “family role” [tiab]
14 | 120R 13 0

((((("brain injury™) OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])) AND (((((famil* [tiab]) OR ("“family
relationship” [tiab])) OR ("Family Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation"
[tiab])) OR ("Family Dynamics" [tiab]))) AND (("family participation" [tiab])
OR ("family role" [tiab]))

15 | 5 AND 11 AND 14 0
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Estrategia de busqueda en Dialnet
((("brain injury™) OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])

Término Resultado

“Brain injury” [tiab]

“Brain injuries, chronic” [Mesh]

“Brain injury”

“Brain injuries, chronic” [tiab]
10R20OR30R4 880

gl | W[ N P

((((famil* [tiab]) OR ("family relationship” [tiab])) OR ("Family
Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation" [tiab])) OR ("Family Dynamics"
[tiab])

Término Resultado

Famil* [tiab]

“family relantionship” [tiab]

“famil relations” [mesh]

O 0| N| O

“family relation” [tiab]

10 | “family dinamics” [tiab]
11 |60OR70R80OR90R 10 1

("family participation” [tiab]) OR (“family role" [tiab])

Término Resultado

12 | “family participation” [tiab]

13 | “family role” [tiab]
14 | 120R 13 0

((((("brain injury™) OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])) AND (((((famil* [tiab]) OR ("“family
relationship” [tiab])) OR ("Family Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation"
[tiab])) OR ("Family Dynamics" [tiab]))) AND (("family participation" [tiab])
OR ("family role" [tiab]))

15 | 5AND 11 AND 14 0
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Estrategia Web of Science
((("brain injury™) OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])

Termino Resultado

“Brain injury” [tiab]

“Brain injuries, chronic” [Mesh]

“Brain injury”

“Brain injuries, chronic” [tiab]
10R20R30R4 129.058

gl | W N| P

((((famil*  [tiab]) OR (“family relationship” [tiab])) OR ("Family
Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation" [tiab])) OR ("Family Dynamics"
[tiab])

Término Resultado

Famil* [tiab]

“family relantionship” [tiab]

“famil relations” [mesh]

Ol 0| N| O

“family relation” [tiab]

10 | “family dinamics” [tiab]
11 |60OR70OR80OR9O0R 10 22

("“family participation” [tiab]) OR (“family role" [tiab])

Término Resultado

12 | “family participation” [tiab]

13 | “family role” [tiab]
14 120R 13 0

((((("brain injury"™) OR ("Brain Injury, Chronic"[Mesh])) OR ("brain injuries,
Chronic" [tiab])) OR ("Brain injury" [tiab])) AND (((((famil* [tiab]) OR (“family
relationship” [tiab])) OR ("Family Relations"[Mesh])) OR ("Family Relation"
[tiab])) OR ("Family Dynamics" [tiab]))) AND ((“family participation" [tiab])
OR (“family role" [tiab]))

15 | 5AND 11 AND 14 0
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Apéndice lll. Entrevistas semiestructuradas

Entrevista para usuarios
¢Consideras que tu familia ha influido en tu proceso de recuperacién
funcional (AVDB, AVDI)?
¢Destacarias algun cambio en la relacion con tu familia antes y
después del DCA?
¢ Notas que tus familiares y seres queridos te ven de manera diferente
desde el DCA? ¢ Tu te ves de una manera distinta?
¢,Has notado algun cambio en los roles que desempefabas dentro de
tu familia?
¢, De qué manera pasabas tiempo con tu familia antes del DCA? ¢ Se
ha modificado la forma en la que pasabas el tiempo después del DCA?
¢En qué actividad o actividades concretas consideras que tu familia
ha tenido mayor influencia para facilitar tu avance?
¢,Consideras que hay alguna actividad en la que tu familia te limite en

algun sentido? Si la respuesta es afirmativa especifica en qué.

Entrevista para familiares
¢,Has notado cambios en los roles que desempefiaba tu familiar dentro
de vuestra familia?
¢, Como ha cambiado la forma de relacionarte con tu familiar?
¢.Crees que facilitas a tu familiar la realizacion de alguna
ocupacion/actividad de manera autbnoma?
Por otro lado, ¢,crees que limitas la participacion en alguna otra?
¢Crees que has cambiado el trato hacia tu familiar, por ejemplo,

sobreprotegerle o exigirle demasiado?¢ lo sigues haciendo?
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Apéndice IV. Documento de consentimiento informado para el CPAP

Yo, Victoria Bua Benitez, con DNI XXXXXXXXX y siendo alumna de 4°
curso del Grado en Terapia Ocupacional de la Universidad de A Corufia,
solicito al responsable del Centro de Promocién de la Autonomia Personal
(CPAP) la autorizacion para llevar a cabo en el centro el Trabajo de Fin de
Grado que seréa codirigido a su vez por los terapeutas ocupacionales del
mismo centro, Vicente Cabarcos Dopico y Vanesa Paredes Lépez.

Para ello, se solicita en este mismo documento, la autorizacion del acceso
a la informacion de los usuarios del centro con la finalidad de realizar en él
un trabajo de investigacion. Asimismo, se otorgara a los participantes del
estudio una hoja de informacién y un documento de consentimiento
informado con los datos mas relevantes.

Esta informacion se utilizara unicamente con fines investigativos y
educativos garantizando en todo momento el anonimato, seudonimizacion
y la confidencialidad de los participantes que se rige por la Ley Orgéanica
3/2018, 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de

los derechos digitales.

Titulo del trabajo
“Influencia de la familia en el proceso rehabilitador de personas con dafio

cerebral adquirido.”

Descripcion del trabajo

Se realizara un trabajo de investigacion con una metodologia cualitativa
con el fin de determinar la influencia que tienen las familias en el proceso
rehabilitador de personas con DCA. Para ello, se realizaran entrevistas
semiestructuradas a aquellos usuarios y familiares que cumplan los
criterios de inclusion del trabajo, para asi transmitir sus experiencias y
darles voz; estas entrevistas se grabaran en voz para poder transcribir y
analizar posteriormente la informacion. Una vez finalizado el trabajo estas

grabaciones seran eliminadas.
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Los datos recabados se custodiaran y no se transferirdn de ningiin modo a
otros.
D/Dia. con DNI

Como responsable del Centro de Promocion de la Autonomia Personal
(CPAP), autorizo el acceso y la realizacién de este trabajo de investigacion

tras haber sido informado/a del estudio en cuestion.

Bergondo, de de
El/la responsable, La investigadora,
Fdo.: Fdo.:
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Apéndice V. Hoja de informacion para participantes

Titulo del estudio: Influencia de la familia en la rehabilitacion de personas
con dafo cerebral adquirido.

Investigadora: Victoria Bua Benitez. Estudiante de 4° curso del Grado en
Terapia Ocupacional de la Universidad de A Coruiia.

Directores del estudio: Vicente Cabarcos Dopico y Vanesa Paredes
Lépez. Terapeutas Ocupacionales, Profesores asociados de la Facultad de
Ciencias da Salud. Universidad de A Coruia.

Centro: Facultad de Ciencias de la Salud. Universidad de A Coruia.

Este documento tiene por objetivo brindar informacién sobre un estudio de
investigacion en el que se le invita a participar, se le ofrece esta hoja con la
finalidad de que comprenda en qué se basa el estudio y asi pueda decidir
de manera voluntaria y con conocimiento de causa, si desea participar o
no.

Se le asegura que esta decision no tendra ningun tipo de repercusion en la
relacion con el centro.

Tras leer la informacion que se presenta a continuacion, quedo a su
disposicion para resolver cualquier duda que pueda surgirle; también si lo
desea puede llevar la hoja de informacién para leerla cuando sea necesario

hasta determinar su decision.

¢,Cual es la finalidad del estudio?
El propdsito del estudio consiste en analizar la influencia que tienen las
familias en el proceso rehabilitador de las personas con dafio cerebral

adquirido desde la perspectiva de la Terapia Ocupacional.

¢Por gué me ofrecen participar a mi?

Para participar en este estudio se han de cumplir unos criterios de inclusion,
los cuales se definen en el mismo. Dado que cumple con los criterios
propuestos, usted es una de esas personas que podrian participar en el

estudio y por tanto responder a las preguntas de investigacion.
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¢En qué consiste mi participacion?

Su participacidon se basa en colaborar en las respuestas de una entrevista
gue se ha elaborado con el fin de obtener informacién sobre el papel de la
familia en el proceso rehabilitador tras el DCA. Dicha entrevista sera
grabada en audio con el objetivo de poder analizar en profundidad los datos
recogidos. Una vez finalice el trabajo de investigacion el audio sera
eliminado.

Su participacién tendra una duracion total estimada de 30 a 45 minutos.

¢,Qué molestias o inconvenientes tiene mi participacion?

La participacion en este trabajo de investigacion no deberia de suponer
para usted ninguna molestia o inconveniente, mas alla del tiempo empleado
en realizar la entrevista. En cuanto a los beneficios, su participacién puede
aportar informacién relevante para las intervenciones de terapia

ocupacional o para futuras investigaciones.

¢Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que usted obtenga beneficio directo por participar en el
estudio. La investigacion pretende descubrir aspectos desconocidos o poco
claros sobre la influencia de la familia en la en la rehabilitacion de personas
con DCA. Esta informacion podra ser de utilidad en un futuro para las

intervenciones de terapia ocupacional o para futuras investigaciones.

¢Recibiré lainformacién que se obtenga del estudio?

En caso de querer conocer los resultados del estudio, se le entregara un
documento informativo producto de la investigacion realizada. Asimismo,
los datos resultantes del estudio se expondrdn de manera publica en la
Universidad de A Coruiia como parte de la asignatura de Trabajo de Fin de

Grado del Grado en Terapia Ocupacional.

¢Se publicaran los resultados de este estudio?
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El trabajo de investigacion sera publicado en el repositorio institucional de
la Universidad de A Corufia, el cual esta gestionado por el servicio de la
Biblioteca Universitaria. El repositorio tiene como objetivo ofrecer el libre
acceso a los documentos creados por los miembros de la UDC en su labor
de investigacion.

Manifestar también, que no se transmitira ningun dato que pueda llevar a
la identificacion personal de los participantes del estudio. De igual forma, el
participante debe conocer que tiene el derecho a solicitar que sus datos no
formen parte de la investigacion, asi como a modificarlos o eliminarlos de
las bases en las que se encuentren guardados, solicitindolo expresamente

a la investigadora de forma previa a la publicacion definitiva del estudio.

JExisten intereses econdmicos en este estudio?
No existe ningun tipo de retribucibn econdmica para ningdn miembro o

participante de este estudio.

¢, Quién me puede dar mas informacion?
Si desea mas informacion acerca de lo que se va a realizar, no dude en
contactar con la investigadora en el correo electrénico:

XXXXXXXX. XXX @udC.es

Muchas gracias por su colaboracion.

Victoria Bua.
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Apéndice VI. Documento de consentimiento informado para los
participantes

La alumna de 4° curso del grado en Terapia Ocupacional de la Universidad
de A Corufia, Victoria Bua Benitez, con DNI XXXXXXXXX, solicita
autorizacion para la participacion en el estudio “Influencia de las familias en

el proceso rehabilitador de personas con dafio cerebral adquirido”.

Yo, D/Dia. con DNI

Acepto participar en el trabajo de investigacion tras haber sido informado/a

del estudio en cuestion. Asimismo, comprendo y acepto que:

- He recibido y leido la hoja informativa con la informacion necesaria
para la participacion en esta investigacion.

- He obtenido respuesta, por parte de la investigadora o tutores de la
investigacion, a mis dudas sobre el estudio en cuestion.

- Consiento que mis datos personales sean utilizados en el proceso
del estudio, tal y como lo explican las condiciones de la hoja informativa y
de manera que se respalde el anonimato y confidencialidad de los
participantes segun la Ley Orgéanica 3/2018, 5 de diciembre, de Proteccion
de datos personales y garantia de derechos digitales.

- Acepto que participo con caracter voluntario, pudiendo abandonar el
proceso de la investigacion en cualquier momento (previamente a la
publicacién definitiva del estudio) si yo asi lo desease sin que esto suponga

ninguna consecuencia.

Tras esto, se agradece la participacion en el presente estudio.

Bergondo, de de
El/la participante, La investigadora,
Fdo.: Fdo.:
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