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Resumen
Introduccion: El dafo cerebral adquirido puede provocar diversas

secuelas, afectando a diferentes niveles, como la autonomia, relaciones
interpersonales, desempefio ocupacional o calidad de vida de las personas
con dafo cerebral adquirido y sus familias.

Objetivos: El objetivo de este trabajo es estudiar de forma objetiva y
subjetiva la calidad de vida de personas con dafio cerebral adquirido y como
esta impacta sobre sus ocupaciones.

Metodologia: Este trabajo es un estudio mixto paralelo convergente,
conformado por un estudio observacional, transversal y descriptivo
(investigacién cuantitativa) y un estudio fenomenolégico (investigacion
cualitativa), realizado con personas que acuden a la Asociacion de Dafo
Cerebral Adquirido da Corufia.

Resultados: En |la Escala CAVIDACE-autoinforme resalta la buena calidad
de vida autopercibida, mientras que tras el analisis de las entrevistas
surgen tematicas como: “Diferentes perspectivas sobre la calidad de vida”,
“Cambios en la participacion ocupacional y adaptaciones a un nuevo
contexto”, “Reconstruccion de las relaciones familiares y personales”.
Conclusién: Como se muestra, tanto en las evaluaciones mediante la
escala CAVIDACE- autoinforme como en las entrevistas, la mayoria de las
personas participantes valoran de forma positiva su calidad de vida.
Palabras claves: Calidad de vida, dafo cerebral adquirido, terapia
ocupacional, participacion ocupacional.

Tipo de trabajo: Trabajo de investigacion.
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Resumo
Introducién: O dano cerebral adquirido pode provocar diversas secuelas,

afectando a diferentes niveis, como a autonomia, relaciéns interpersoais,
desempenfio ocupacional ou calidade de vida das persoas con dano cerebral
adquirido e as suas familias.

Obxectivos: O obxectivo deste traballo é estudar de forma obxectiva e
subxectiva a calidade de vida de persoas con dano cerebral adquirido e
como esta impacta sobre as suas ocupacions.

Metodoloxia: Este traballo € un estudo mixto paralelo converxente,
conformado por un estudo observacional, transversal e descritivo
(investigacién cuantitativa) e un estudo fenomenolégico (investigacion
cualitativa), realizado con persoas que acoden a Asociacion de Dano
Cerebral Adquirido da Corufa.

Resultados: Na Escala CAVIDACE-autoinforme resalta a boa calidade de
vida autopercibida, mentres que tras a analise das entrevistas xorden
tematicas como: “Diferentes perspectivas sobre a calidade de vida”,
“Cambios na participacidén ocupacional e adaptacions a un novo contexto”,
“Reconstrucion das relacions familiares e persoais”.

Conclusién: Como se mostra, tanto nas avaliaciéns mediante a escala
CAVIDACE- autoinforme como nas entrevistas, a maioria das persoas
participantes valoran de forma positiva a sua calidade de vida.

Palabras claves: Calidade de vida, dano cerebral adquirido, terapia
ocupacional, participacion ocupacional.

Tipo de traballo: Traballo de investigacion.
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Abstract

Introduction: The health consequences of acquired brain injury can be
diverse, affecting different levels, which can compromise the autonomy,
interpersonal relationships, occupational performance and quality of life of
people with acquired brain injury and their families.

Objectives: The objective is to study the quality of life of people with
acquired brain injury and how this impacts their occupations objectively and
subjectively.

Methodology: This work is a mixed convergent parallel study, consisting of
an observational, cross-sectional and descriptive study (quantitative
research) and a phenomenological study (qualitative research), carried out
with people who attend the Acquired Brain Injury Association of A Corufa.
Results: In the CAVIDACE self-report scale, the self-reported quality of life
was good, while the analysis of the interviews revealed themes such as
"Different perspectives on quality of life", "Changes in occupational
participation and adaptations to a new context", "Reconstruction of family
and personal relationships".

Conclusion: According to the CAVIDACE self-report scale and the
interviews, most of the participants rate their quality of life positively.
Keywords: Quality of life acquired brain injury, occupational therapy,
occupational participation.

Type of work: Research work.
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1. Introduccioén

1.1. Contextualizacion sobre el daio cerebral adquirido

El dano cerebral adquirido (DCA) es una lesion de las estructuras y
funciones cerebrales que se caracteriza por su aparicion de manera brusca
y repentina (1, 2).

Las causas registradas con mayor frecuencia son el accidente
cerebrovascular (ACV) y el traumatismo craneoencefalico (TCE), seguidas
de las causas menos frecuentes como el tumor cerebral, la anoxia, la
enfermedad metabdlica y la infeccion cerebral (1).

El DCA tiene una alta incidencia y prevalencia, por lo que es un problema
para la salud publica (3). La incidencia de DCA en Europa es de 326 casos
por cada 100.000 habitantes (4). Concretamente en Espafia, cada afio hay
104.701 nuevos casos de DCA, de los cuales el 78% son debidos a un ACV
y 22% a un TCE y otras causas (5).

El ACV presenta una incidencia anual en Espafa de 187,4 nuevos casos
por cada 100.000 habitantes (6). El riesgo de ACV aumenta con la edad,
pero en los ultimos afnos se ha observado un incremento en los casos en
todos los rangos de edad, lo cual puede tener relacion con los factores de
riesgo modificables como son la hipertensién arterial, el tabaquismo o el
consumo de alcohol (7).

La segunda causa mas frecuente de los DCA son los TCE, presentando
una incidencia en Espana de 2.500 casos anuales. El 70% de los TCE se
originan a causa de accidentes de trafico, afectando principalmente a
adultos jovenes. En este colectivo, las caidas representan la segunda razén
de TCE. Por otro lado, en adultos mayores, las principales causas de TCE
son las caidas y los atropellos (8).

Las secuelas del DCA pueden ser diferentes y heterogéneas,
manifestandose a nivel motor, cognitivo, de comunicacién y lenguaje,
perceptivo y/o conductual o emocional (3).

Las secuelas motoras son las mas frecuentes en personas con DCA,
pudiendo afectar tanto a miembros superiores como a miembros inferiores.

Las consecuencias mas comunes son la debilidad muscular, hemiplejia y
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hemiparesia. Otras secuelas motoras podrian ser: ataxia, pérdida de
destreza fina o gruesa, dificultades de equilibrio, entre otras. (9, 10).

A nivel cognitivo destacan las dificultades en la atencidn, la concentracion,
la memoria, asi como alteraciones en la velocidad y cantidad de
procesamiento de la informacion recibida (9, 11).

Las alteraciones de la comunicacion y el lenguaje incluyen: la disartria y la
afasia (12).

Entre las secuelas perceptivas se encuentran las agnosias (visuales,
auditivas, etc.), alteraciones visoespaciales, amusia, sordera cortical, entre
otras (13).

Por ultimo, las alteraciones en la conducta y/o emociones, se centran en
los cambios en el comportamiento de la persona: irritabilidad, labilidad
emocional, apatia, impulsividad, etc. (14, 15).

Todas estas secuelas pueden tener repercusiones sobre el dia a dia de la
persona, pudiendo verse afectada la autonomia personal, las relaciones
interpersonales, el desempefio en sus ocupaciones y la calidad de vida
(CV), tanto de las personas con DCA como del entorno préximo,
especialmente de la familia (16).

Para mejorar la CV, las personas con DCA y sus familias trabajan de
manera colaborativa con equipos interdisciplinares especializados en
neurorrehabilitacion, conformados por profesionales de diferentes
disciplinas: medicina, enfermeria, trabajo social, fisioterapia, psicologia,

logopedia, terapia ocupacional, entre otros (17).

1.2. Terapia ocupacional, CVy DCA

La terapia ocupacional (TO) es una profesidn sociosanitaria que tiene como
finalidad promover la salud y el bienestar a través de las ocupaciones
significativas que realiza la persona, los grupos de personas Yy/o
comunidades; con el objetivo de conseguir una mayor autonomia y
participacion en ocupaciones que den significado a su dia a dia y mejorar
su calidad de vida (18, 19).

Actualmente, una de las referencias mas caracteristicas en el ambito de

neurorrehabilitacién sobre el concepto de CV es el modelo de Shalock y
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Verdugo. Este modelo entiende la CV como un concepto multidimensional,
que es propio de cada persona y que tiene componentes objetivos que
abarcan aspectos como la salud fisica, condiciones de vida (incluyendo
situacion economica, tipo de vivienda, tipos de estudios, entre otros),
relaciones sociales y participacion en las ocupaciones. El otro componente
seria el subjetivo, donde estarian incluidas la satisfaccion y el bienestar,
que se definirian como el conjunto de situaciones que la persona percibe
como placenteras y que contribuyen a su felicidad (20-22).

Los componentes, tanto objetivos como subjetivos de la CV, estan
influenciados y relacionados por los diferentes contextos (institucional,
fisico, cultural, histérico, social, personal, temporal, entre otros) (20).

Uno de los factores que influyen en la percepcion sobre la propia CV desde
la perspectiva de TO, es la restriccion en la participacion de ocupaciones
significativas. Las personas con DCA tienen diferentes secuelas a nivel
motor, sensitivo, cognitivo, entre otros; y esto puede tener consecuencias
en la participacion en sus ocupaciones, como por ejemplo en las
actividades basicas de la vida diaria (ABVD), lo que conlleva una pérdida
de autonomia e independencia (11, 23-25). Esto representa una situacion
de injusticia ocupacional (11, 26). Desde TO, se promueve la justicia
ocupacional para que todas las personas tengan la oportunidad de
participar en sus ocupaciones significativas mediante la modificacién del
entorno y la participacion en actividades que conllevan beneficios para la
salud y la CV (27).

Otro de los factores que influye sobre la percepcion de CV es la
participacion social, siendo el apoyo familiar un pilar fundamental en el
proceso de rehabilitacion (24, 27, 28).

En la literatura cientifica consultada se encuentran estudios descriptivos
para la evaluaciéon de la CV. Uno de los estudios se centra en la
autopercepcion de las personas con DCA y otra investigacion realiza una
comparacién entre la propia percepcion de las personas con DCA y la que
interpretan sus cuidadores. En ambos estudios se ha utilizado la escala
CAVIDACE-autoinforme (29, 30).
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Existen otros estudios que utilizaron diferentes escalas de medicion de la
CV, como por ejemplo la EuroQol 5D, la SF-36 o la Stroke Specific Quality
of Life Scale. En estas investigaciones se midi¢ la CV de las personas
participantes tras aplicar diversos programas de rehabilitacion desde la TO
(31-36).

También se han encontrado en la literatura cientifica varios estudios
cualitativos sobre la percepcién de la CV de las personas con DCA,
orientados a diferentes ocupaciones y a la influencia desde TO. Entre ellos,
se encontraron 2 estudios sobre los beneficios que aporta la TO para la
reincorporacion al trabajo tras un DCA, asi como la mejora de la CV.
Ademas, se encontrd otro estudio sobre la participacion de las personas
con DCA en la comunidad y como esta incide sobre la percepcidn sobre su
CV. Por ultimo, se hallé un estudio realizado con terapeutas ocupacionales
sobre cdmo sus programas de evaluacion e intervencion influyen sobre la
CV (37-39).

Dentro de la literatura cientifica se han utilizado ambas metodologias de
manera independiente, es decir, se han implementado estudios cualitativos
y cuantitativos, siendo mayoria de estudios cuantitativos. Por este motivo,
se considera relevante realizar un estudio de enfoque mixto, con la finalidad
de explorar y comprender como las personas con DCA comprenden la CV,

0 pueden experimentar cambios en su dia a dia tras la lesion.

10
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2. Objetivos
2.1. Objetivo general
El objetivo general de este trabajo de investigacion es estudiar de forma

objetiva y subjetiva la CV de personas con DCA.

2.2. Objetivos especificos
- Explorar la CV relacionada con la participacion ocupacional de las

personas con DCA.
- Analizar la relacion entre los datos sociodemograficos y la
percepcion de la CV medida con la escala CAVIDACE-autoinforme.

- Analizar los cambios producidos en las ocupaciones tras el DCA.

11
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3. Metodologia

3.1. Posicién de la investigadora

La estudiante de cuarto curso del Grado de Terapia Ocupacional en la
Universidade da Corufia realizé la materia Estancias Practicas VIl en el
centro donde se ha realizado el trabajo de investigacion, hecho que
favorecié la entrada al campo. Desde el inicio de las Estancias Practicas
VII hasta el desarrollo de la investigacion, ha transcurrido como minimo un
mes, por lo que ha sido tiempo suficiente para que la estudiante haya
entablado una relacion terapéutica con posibles participantes del estudio.

Por otra parte, la no experiencia previa de la estudiante en la realizacion de
este tipo de investigaciones pudo significar una limitacién en la recogida y

extraccion de los datos, asi como en la calidad de su analisis posterior.

3.2. Tipo de estudio

El presente trabajo es un estudio mixto paralelo convergente. Este tipo de
estudio se caracteriza por la recopilacion de los datos de una manera
simultanea (40). Por tanto, de forma independiente y al mismo tiempo, se
ha desarrollado un estudio observacional, transversal y descriptivo, dentro
de la investigacion de indole cuantitativa, en la que se observan y analizan
los datos recogidos en un momento concreto (41), mientras que, dentro de
la investigacion cualitativa, se realizé un estudio fenomenoldgico. Esta
clase de estudios se fundamenta en observar y describir el significado que

tiene para las personas una experiencia concreta vivida (42).

3.3. Periodo del estudio

El trabajo de investigacion se llevé a cabo entre los meses de octubre de
2022 y septiembre de 2023.

Entre los meses de octubre y noviembre de 2022 se realizé la busqueda
bibliografica, que se puede consultar en el apéndice Il. Se llevé a cabo a
través de las bases de datos de: Pubmed, Scopus y Cinhal. También se
realizaron busquedas en otros recursos como: Google Scholar, la revista
de Terapia Ocupacional de Galicia, el repositorio de la Universidad da
Corufia y Elsevier.

12
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La entrada al campo y recogida de datos fue entre los meses de febrero y
mayo de 2023.

3.4. Ambito de estudio

Este estudio se llevd a cabo en la Asociacion de Dano Cerebral Adquirido
de A Coruina (Adaceco), un centro especializado en la atencion a personas
con DCA 'y sus familias (43).

La asociacion tiene 2 centros, uno situado en As Xubias y otro en A
Corveira. Ambas sedes cuentan con un centro dia terapéutico y atencion
ambulatoria. El afio pasado se atendieron un total de 184 personas, con
una media de edad de 61 afios (43).

Esta asociacion cuenta con diferentes disciplinas, como son fisioterapia,
neuropsicologia, logopedia, animacién sociocultural, trabajo social, TO,

entre otras (43).

3.5. Entrada al campo

Antes de iniciar el estudio, se realizd una reunion previa con la directora de
Adaceco, donde se le comentd qué tipo de estudio se iba a llevar a cabo y
cuales eran los objetivos planteados. Posteriormente, se le proporciond un
documento de autorizacion para la realizacion el estudio, en el que
consiente el acceso a los datos de las personas participantes, tal y como

se puede ver en el apéndice lll.

3.6. Criterios de inclusién y exclusiéon

A continuacion, en la tabla I, se detallan los criterios de inclusion y exclusion
para la seleccidn de las personas participantes.

13
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Tabla I: Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion Criterios de exclusion

Haber presentado dafio cerebral adquirido  Presentar alteraciones cognitivas y

en los ultimos 2 afos. conductuales que puedan interferir en el
desarrollo de la entrevista.

Tener entre 18 y 60 anos.
Presentar alteraciones en la comunicacién

Acudir o haber acudido al servicio de y lenguaje que puedan interferir en el
terapia ocupacional. proceso de este estudio.

Haber firmado el consentimiento Presentar comorbilidades

informado. neurodegenerativas

3.7. Proceso de seleccion de participantes

El muestreo empleado fue intencional y de conveniencia, siendo esta una
técnica que se caracteriza por tener muestras de acuerdo con el acceso al
campo de acuerdo a unos criterios predefinidos y a la posibilidad de
acceder a los participantes de una forma accesible y conveniente, sin seguir
un método aleatorio o sistematico (44).
Para la seleccion de los participantes se consulto la base datos de Adaceco
filtrando por las edades de 18 a 60 afos, donde se obtuvieron 104
personas, tanto dadas de alta como de baja en Adaceco. Se descartaron
73 personas por haber pasado mas de 2 anos del DCA, se excluyeron 9
personas por no haber acudido al servicio de terapia ocupacional, por
presentar alteraciones en la comunicacion y lenguaje o comorbilidades
neurodegenerativas. Se descartaron 4 personas por presentar alteraciones
cognitivas y conductuales. Finalmente, se descarté a una persona por no
querer participar.
Ademas de los criterios establecidos en el proceso de seleccion de las
personas participantes, 8 no han podido formar parte del estudio por:

- Imposibilidad de establecer contacto (n=3).

- Cambio de residencia a otro pais (n=2).

- Fallecimiento (n=2).

- Falta de disponibilidad horaria (n=1).

14
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3.8. Recogida de datos

3.8.1. Investigacién cuantitativa

Para la metodologia cuantitativa, se utiliz6 la escala CAVIDACE-
Autoinforme, que es la evaluacion de la CV de personas con DCA
desarrollada por el Instituto Universitario de Integracion en la Comunidad
de la Universidad de Salamanca. Esta herramienta consiste en una
evaluacion multidimensional sobre la autopercepcién que tienen las
personas con DCA sobre su CV. La escala cuenta con 2 apartados:

La primera parte trata sobre los datos sociodemograficos, algunos de estos
datos los proporcion6é la herramienta: género, localidad, estado civil,
etiologia y fecha de la lesién (16). Para tener una informacién mas completa
sobre los datos sociodemograficos se consulté en la base de datos de la
asociacion la siguiente informacion: nivel de estudios y nivel econdémico.
La segunda parte de la escala consiste en el cuestionario de CV, que es
una adaptaciéon de la Escala CAVIDACE, donde se modificé la redaccion
de las preguntas a primera persona y disminuy6 el numero de preguntas de
80 a 40 (45). Cada pregunta consta de 4 posibles respuestas donde la
persona puede escoger solo una, que son las siguientes: nunca, algunas
veces, frecuentemente, siempre (16).

Estas preguntas, al igual que en la escala original, estan repartidas en 8
dimensiones, que son las siguientes (16):

“Bienestar emocional: se entiende como la satisfaccidon con la vida,

el autoconcepto, la ausencia de estrés y sentimientos negativos, la
sensacion de seguridad personal” (16).

- “Relaciones interpersonales: incluye las relaciones familiares,
sociales y la comunicacion” (16).

- “Bienestar material: se refiere las condiciones de vivienda, acceso a
servicios y centros, materiales necesarios para el acceso a
informacion, como por ejemplo periddico, television, musica, entre
otros” (16).

- “Desarrollo personal: incluye la capacidad de resolver problemas, las

habilidades y capacidades, procesos de aprendizaje vy

15
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enriquecimiento personal, asi como las ABVD” (16).

“Bienestar fisico: los aspectos relacionados con esta dimension son
la alimentacién, salud fisica, actividad fisica, movilidad” (16).
“Autodeterminacion: se refiere a los valores de la persona, como son
las metas, elecciones, decisiones, opiniones y preferencias
personales” (16).

‘Inclusion social: se entiende como la integracion, participacion
social y los apoyos” (16).

“Derechos: en esta dimension se evaluan aspectos como el respeto,
conocimiento y la capacidad de defender los derechos y la intimidad”
(16).

La Escala CAVIDACE-autoinforme proporciona una serie de correcciones.

En primer lugar, se realiza la suma de todas las puntuaciones directas de

cada una de las dimensiones, que van de 0 a 3. Posteriormente, la

herramienta proporciona una tabla de conversion de las puntuaciones

directas a las puntuaciones estandarizadas que se muestran a continuacién
en la tabla Il (16):

Tabla II: Relacion entre puntuaciones directas y sus puntuaciones estandarizadas

c = n c o _ - e

5§ | 2g | gL 2 5 3 3 | 89 | 2% 8

= 8 o © = © © n = & S © = @ 2
S3% | £E | o8 2 E ©oQ | 2% == e o

a o | xke o Z Q
17 15 15 15 15 15 15 15 15
14 17 13-14 14

13 13 14 12 14 14 13

12 12 12-13 14 11 13 13 11-12 14
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9 9 9 11 7 9 8-9 6-7 11
8 8 7-8 10 6 8 7 5 10
7 7 6 8-9 5 7 5-6 4 9
6 5-6 3-5 7 4 6 4 3 8
5 4 2 5-6 3 5 3 2 7
4 3 1 3-4 2 4 2 1 6
3 2 0 2 1 3 1 0 5
2 0-1 1 0 2 0 3-4
1 0 0-1 0-2

Por ultimo, para calcular el indice de CV, se suman todas las puntuaciones

estandarizadas, mostradas en la tabla Il, de las dimensiones. Esta relacion
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de las puntuaciones estandar total junto con indice de CV, se puede
consultar a continuacion en la tabla Il (16):

Tabla Ill: Asociacion entre puntuaciones estandarizadas e indice de CV

Puntuacion Puntuacion Puntuacion

estandar leles estandar lnelize estandar lnelize
de CV de CV de CV
total total total
32 59 68 88 90 110
33 63 69 89 91 111
34 65 70-71 90 92 112
35-42 67 72 91 93-94 113
43-48 71 73 92 95 114
49-50 73 74-75 93 96 115
51 74 76 95 97 117
52 75 77 97 98-99 118
53-54 76 78-79 99 100 120
55 77 80 100 101 121
56-57 78 81 101 102 122
58 79 82-83 103 103 124
59-60 80 84 104 104 126
61 82 85 105 105 129
62-63 83 86 106 106 130
64 84 87 107 107 131
65 85 88 108 108 132
66-67 86 89 109 109-111 135

3.8.2. Investigacion cualitativa

Para la metodologia cualitativa, se realizé una entrevista semiestructurada,
siendo una de las técnicas mas utilizadas para la investigacion cualitativa.
La entrevista semiestructurada consiste en un guion de preguntas, no
siendo necesario seguir el orden, ya que el/la investigador se va ajustando
al discurso de la persona entrevistada (46).

Las entrevistas tuvieron lugar en las diferentes salas de Adaceco,
dependiendo de la disponibilidad de la asociacion, pero siempre con un
enfoque de preservar la intimidad durante su realizacién. Las entrevistas
tuvieron una duracion de entre 30 y 40 minutos.

En cuanto al guion de la entrevista, cuenta con 6 preguntas, las 2 primeras
y la ultima estan relacionadas con su CV. El resto de las preguntas tratan
sobre como realiza y qué satisfaccion le produce realizar diferentes
ocupaciones en su dia a dia. Estas entrevistas fueron grabadas y
transcritas, informando previamente a las personas participantes. En el
Apéndice IV se puede consultar el guion de la entrevista semiestructurada.

Ademas, durante la realizacion de las entrevistas se realizd una
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observacion participante analizando como era el lenguaje no verbal de la
persona, por ejemplo, su postura corporal, gestualizacion, los silencios
durante su discurso. Posteriormente fue recogida esta observacion en el

diario de campo (47).
3.9. Caracteristicas de la muestra

En la metodologia cuantitativa se seleccionaron 9 personas, de todas las
participantes que cumplian con los criterios de inclusién y exclusion y
aceptaron participar en el estudio.

En el estudio cualitativo se seleccionaron 5 de las 9 personas participantes
que habian participado en la fase cuantitativa, basandonos en el criterio de
la saturacion tedrica. Esta decision se tomdé porque las entrevistas
realizadas a cada una de las personas participantes no aportaron
informacion nueva o de relevancia sustancial. Por lo que, se considerd que
el grupo de las 5 personas seleccionadas era el adecuado, ya que sus
respuestas abordaron una diversidad de informacion esencial para
comprender el fenémeno de estudio (48).

En la tabla IV, se muestra la informacion codificada de las 9 personas
participantes en el estudio. Se destacan en azul los que formaron parte de
la metodologia cualitativa:

Tabla IV: Caracteristicas de la muestra

Estado Localidad Afio

Participante = Género Edad .. residencia Etiologia s s
civil lesion

actual

U1 Masculino 34 Soltero Cerceda TCE 2021
U2 Femenino 30 Soltera Betanzos ACV 2022
U3 Masculino 59 Casado A Corufia ACV 2022
U4 Masculino 31 Soltero A Corufia ACV 2021
us Masculino 25 Soltero A Corufia ACV 2021
U6 Femenino 47 Soltera A Coruna ACV 2022
u7 Masculino 47 Casado A Corufia TCE 2022
us Masculino 49 Divorciado Betanzos ACV 2022
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U9 Femenino 44 Casada A Coruna Tumor 2022

3.10. Analisis de datos

El analisis de los datos del estudio se realizé de forma inicial de manera
independiente, explicandose los procesos llevados a cabo a continuacion.
Por ultimo, con el fin de detectar posibles incongruencias, se compararon
los resultados de ambos estudios, tanto de la parte cualitativa, como de la
parte cuantitativa (41).

3.10.1. Investigacion cuantitativa
Para el analisis de datos del estudio cuantitativo, se utilizé el programa

Statistical Package for the Social Sciences, que tiene capacidad de
gestionar datos para los analisis estadisticos descriptivos (media y
frecuencias) (49). Ademas, se han analizado varias asociaciones; sin
embargo, debido al tamafio muestral, las asociaciones entre las diferentes
variables no han sido determinantes, por tanto, en los resultados se
muestran aquellas que han llamado la atencion de las investigadoras y
pueden dar lugar a debate.

Las variables analizadas en el presente estudio, y que fueron agrupadas en
2 valores, se muestran a continuacion:

- Indice de CV: esta variable indica el valor sobre la CV, agrupandose
los valores en aquellas personas que se encuentran por debajo de
100, indicando peor percepcion de su CV, y las que se encuentran
encima de 100, lo que sugiere una mejor CV.

- Bienestar emocional: esta variable se agrupa en dos valores.
Aquellas puntuaciones que se acercan a los valores maximos
significan mejor bienestar emocional, y los valores que se acercan a
los valores minimos de la escala, significan peor bienestar
emocional. Estos 2 valores se describen como “mejor bienestar
emocional” y “peor bienestar emocional”.

- Relaciones interpersonales: esta variable se agrupa en dos
categorias. Las puntuaciones cercanas a los valores maximos
reflejan niveles altos en sus relaciones personales, mientras que

aquellas cercanas a los valores minimos de la escala indican niveles
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mas bajos en relaciones personales. Estas categorias se describen
como “mejor calidad en relaciones personales” y “peor calidad en
relaciones personales”

- Género: esta variable tiene dos valores, masculino y femenino.

- Edad: esta variable se agrup6 en dos valores, aquellos participantes

menores de 35 afnos, y aquellos mayores de 35 afos.

3.10.2. Investigacion cualitativa

Para la metodologia cualitativa, con anterioridad se mencion6 que las
entrevistas van a ser grabadas y transcritas. Fueron analizadas segun
el método de Braun y Clarke, mediante 5 fases (50-52):

- “Familiarizacién con la informacion transcrita” (50-52).

- “Generacion de codigos” (50-52).

-  “Busqueda de temas” (50-52).

- “Definicion y denominacion de temas” (50-52).

- “Preparacion del informe” (50-52).

3.11. Aspectos éticos-legales

Para el correcto desarrollo del trabajo de fin de grado, tanto la investigadora
como las directoras se comprometieron a garantizar los aspectos éticos y
legales. De esta forma, se respetaron las leyes éticas vigentes como la Ley
organica 7/2021, de 26 de mayo de proteccion de datos personales tratados
para fines de prevencion, deteccidn, investigacién y enjuiciamiento de
infracciones penales y de ejecucidon de sanciones penales (53). Asi, se les
entregd a las personas participantes la hoja de informacion y el
consentimiento informado (véase en el apéndice V), donde se les indico su
derecho a la confidencialidad, anonimato y se les explicO como seran
manejados sus datos durante el estudio. Asimismo, se les comunico a las
personas participantes que, una vez completada la recogida los datos, se
les asignd un cddigo, tanto en las transcripciones de las entrevistas como
en las respuestas de la escala. Ademas, se les informé de que las
grabaciones una vez transcritas, seran eliminadas posteriormente.

También para respaldar un correcto progreso para este estudio de
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investigacion, se siguid el Codigo Deontoldgico de la profesion de terapia
ocupacional y valores de terapia ocupacional (54).

Previamente a realizar el estudio se le expuso a la directora de Adaceco,
cual era el objetivo de este estudio y la metodologia que se va a llevar a
cabo. Este documento de consentimiento informado a la asociacion,
apéndice lll, refleja la autorizacion concedida por parte de la directora del
centro para poder realizar el estudio de investigacidn con personas
usuarias del centro, acceder a los datos confidenciales y comprometerse a

cumplir con la ley de proteccion mencionada anteriormente.
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4. Resultados

4.1. Investigacion cuantitativa

En el presente apartado se muestran los resultados obtenidos a través de
la Escala CAVIDACE-autoinforme. Por ello, se dividira la presentacion del
analisis en 2 secciones: CV medida mediante la escala CAVIDACE-
autoinforme y, las asociaciones entre CV y datos sociodemograficos.

4.1.1. CV medida mediante la escala CAVIDACE-autoinforme

La CV se puede interpretar con el indice de CV, el cual es la suma de las
puntaciones estandarizadas de cada dimension. Asi, como se muestra en
la llustracion |, la mayoria de las personas participantes (n=7) perciben su
CV como buena, reflejandose que las puntuaciones estan por encima de
100, siendo este el punto de corte, representado por la linea roja. Esto
implica que las personas participantes evaluan su CV de manera positiva
y/o satisfactoria, reflejando una percepcion optimista de su situacion actual

en diversos aspectos de su vida.
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llustracién 1: Indice de CV

A continuacién, se muestran los datos estadisticos de las dimensiones de
la escala, destacando la puntuaciéon minima y maxima, junto con su rango,
ademas de la media aritmética y la desviacion estandar. Como se observa
en la Tabla V, las personas participantes perciben de manera mas negativa

las dimensiones de bienestar material y bienestar fisico, mientras que
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desarrollo personal y derechos las perciben de manera mas positiva.

Tabla V: Resumen de las puntuaciones de las dimensiones de la escala CAVIDACE

Puntuaciéon minima

Media aritmética . s . .
-Puntuacion maxima

Dimensiones s . .
(Desviacion estandar)

(Rango)
Bienestar emocional 12,11 (24,08) 4-17 (13)
Relaciones interpersonales 11,11 (£3,10) 7-17 (10)
Bienestar material 9,44 (£2,13) 5-12(7)
Desarrollo personal 13,44 (£2,96) 10- 17 (7)
Bienestar fisico 8,78 (£2,44) 5- 11 (6)
Autodeterminacion 11,00 (x2,00) 7-13 (6)
Inclusion social 10,78 (+4,35) 6- 17 (11)
Derechos 13,78 (£3,90) 8-17 (9)

En la tabla VI, se exponen los resultados de 5 items de la escala que
muestran un alto consenso entre las personas participantes. Destaca el
hecho de que todas las personas participantes (n=9), concuerdan en que
mantienen una buena relacién con sus seres queridos, al igual que la que
tenian previamente al DCA. Asimismo, expresan consenso respecto a que
su entorno familiar y social respeta sus derechos como personas, haciendo
hincapié en la preservacion de la dignidad. Igualmente, todas las personas
participantes concuerdan en que son capaces de llevar a cabo todas las
actividades dentro de sus posibilidades. Ademas, la mayoria de las
personas participantes (n=6) en su dia a dia realizan actividades fisicas.
También se destaca que 6 participantes indican que nunca se tomaron
medidas para adaptar el entorno en el que viven tras el DCA.

Tabla VI: Aspectos sobre la CV de personas con DCA

Algunas  Frecuent
veces emente
N (%) N (%)

0(00,0%) 0(00,0%) 0(00,0%) 9 (100%)

Nunca
N (%)

Siempre

Item N (%)

Mantener la relacién con personas
cercanas (Pregunta 6)
Respeta su dignidad (Pregunta 40) | 0 (00,0%) 0 (00,0%) 0(00,0%) 9 (100%)
Hacer cosas dentro de sus
posibilidades (Pregunta 20)
Realizar actividad fisica (Pregunta o o o o

24) 0(00,0%) 2(22,2%) 1(11,1%) 6 (66,7%)

Adaptar el entorno (Pregunta 11) 6(66,7%) 0(00,0%) 2(22,2%) 1(11,1%)

0(00,0%) 0(00,0%) 0(00,0%) 9 (100%)
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4.1.2. Asociaciones entre CV y datos sociodemograficos

En este apartado se presentan las relaciones mas destacables entre 2
dimensiones de la Escala CAVIDACE-autoinforme y los datos
sociodemograficos. En la tabla VII, se muestra la relacion entre la
dimension bienestar emocional y la variable género. Las principales
conclusiones es que todos los hombres (n=6) perciben satisfactorio su
estado emocional.

Tabla VII: Asociacion entre bienestar emocional y género.

Género
Masculino Femenino
Mejor bienestar o o
Bienestar emocional 6 (66,7%) 1(11.1%)
emocional Peor bienestar o o
emocional 0 (00,0%) 2 (22,2%)

En la tabla VIII, se muestra la relacion entre relaciones interpersonales y
edad. Todos los participantes menores de 35 afios consideran que tienen
unas buenas relaciones interpersonales (n=4), es decir, estan satisfechos
con sus relaciones familiares, sociales, sexuales.

Tabla VIII: Asociacién entre relaciones interpersonales y edad

Edad
Menores de 35 Mayores de 35
Mejor calidad de
las relaciones 4 (44,4%) 2 (22,2%)
Relaciones personales
interpersonales Peor calidad en
relaciones 0 (0,00%) 3 (33,3%)
personales

4.2. Investigacion cualitativa

En este apartado se describen y exponen las categorias que emergieron
tras el analisis de las entrevistas semiestructuradas. Al explorar en
profundidad las experiencias y perspectivas de las personas entrevistadas,
se logro obtener una vision mas completa sobre el fenémeno de estudio.

Las tematicas emergentes fueron los siguientes: “Diferentes perspectivas
sobre la CV”, “Cambios en la participacién ocupacional y adaptaciones a un
nuevo contexto”, “Reconstruccion de las relaciones familiares vy

personales”.
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4.2.1. Diferentes perspectivas sobre la CV
En este apartado se muestra como las personas participantes comprenden

el concepto de CV. Ademas, describen como perciben actualmente su CV
e identifican ocupaciones que son esenciales para mejorarla.

A la hora de definir el concepto de CV, se ha observado la diversidad de
respuestas a la hora de otorgarle un significado concreto, dada la
complejidad del término que muchas veces es dificil de definir con palabras.
Las personas participantes describen la CV como disfrutar del momento
presente y de los diferentes momentos de la vida, asi como estar satisfecho
con uno mismo y las personas que les rodean.

“[...] disfrutar de la vida; lo que disfrutas del momento [...]". (U2)
“La calidad de vida es estar a gusto en todo momento y estar a gusto contigo mismo y
con el entorno.” (U9)

“[...], o que é ben para ti ou ben para os que tefias cerca[...]" (U1)
Todas las personas participantes afirmaron que tenian buena CV, ya que
en muchos casos realizan ocupaciones de manera independiente y sienten
satisfaccion por ello. No obstante, a pesar de ello, algunas de las personas
participantes comparaban su CV actual con la anterior al DCA y expresaban
su deseo de recuperar al maximo ese estado previo. En otros casos, alguna
persona participante refiere querer recuperar ocupaciones que en la
actualidad no realizan, siendo la capacidad de conducir una de sus metas.
“A mifa calidad de vida ahora, pois € innegablemente boa [...]” (U1)
“Ahora es buena [...] Hoy en dia puedo hacer todo. Me siento bien por ello.” (U2)

“No es mala, pero no esta al nivel de..., no tengo la calidad de vida [...] a pre-hemorragia
cerebral [...]" (U9)

“Conducir, pero despois quitando eso xa tefio unha calidad, non boa, pero normal”’ (U1)
4.2.2. Cambios en la participaciéon ocupacional y adaptaciones a
un nuevo contexto
En esta categoria se evidencia la participacion ocupacional de las personas
entrevistadas. En sus discursos describen la repercusion negativa, que tuvo
el DCA en sus fases iniciales a la hora de llevar a cabo ocupaciones que
realizaban previamente. Actualmente, comentan que son independientes

en la mayoria de sus ocupaciones, aunque en algunas actividades se
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tuvieron que adaptar para poder desempefarlas de manera independiente.

Inicialmente, en las entrevistas los participantes expresan sus experiencias
acerca de la pérdida de autonomia y necesidad de apoyo a la hora de
realizar ciertas ocupaciones, especialmente durante su estancia
hospitalaria.

“[...] también para ducharme, que tenian que hacerlo en el hospital, tenian que

hacerlo ellas. Porque yo estaba muy mal [...]" (U2)

“[...] cuando estuve con el postoperatorio me ayudaban [...]” (U9)
En la actualidad, las personas participantes al referirse tanto a las ABVD,
(vestido, higiene y arreglo personal y ducha/ bafo), como a las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD), (preparacion de los alimentos y las
tareas de limpieza) expresan en sus discursos que son independientes en
dichas ocupaciones.

“Soy bastante auténomo, qué decir, en el aseo personal [...]" (U9)

“Y me ducho yo solo” (U4)
“Las tareas de casa las hago yo [...]” (U5)

Asimismo, en su dia a dia, salir a caminar es una de las ocupaciones mas
frecuentes entre las personas participantes.

“[...] Nese caso, despois 0 que mais fago, paseo... deportes non podo, exercicios

asi, digamos brutos [...]" (U1)
“Voy a pasear [...] Paseo, media hora casi siempre.” (U4)
No obstante, han tenido que ajustar sus rutinas y ocupaciones para
adaptarse a su nuevo estilo de vida, modificado mediante diferentes
estrategias para fomentar su independencia. Estos reajustes se ven
reflejados en las ABVD.

“Agora mellor si, porque agora déixoa algo mais larga e pasolle a maquina, é ala, asi
afeito aqui por el cuello”. (U1)
“[...] me visto sentado la parte de abajo” (U4)
“[...] una ducha casi como haria antes, con la cautela de, una, de no resbalar y

generalmente utilizo otro bafio, que es ducha y no bafera, [...].” (U9)
Una de las limitaciones mas comentadas que impacta en la participacion
ocupacional es la fatiga, que implica la necesidad de realizar descansos y

de aumentar el tiempo destinado a las ocupaciones, sobre todo en aquellas
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que exigen mayor esfuerzo fisico como la deambulacion o las labores de

limpieza del hogar.

“[...] pasear, paseo moito, hasta que tefio que parar, [...]" (U1)
“[...] Cojo un aspirador de mano o empiezo por un mueble y si antes pudiera hacerlo en 20 minutos,

ahora a los 20 minutos estoy cansada ya y tengo que parar y luego seguir.” (U9)

Otras de las ocupaciones comentadas en el discurso de las personas
participantes es su actividad laboral actual. Teniendo en cuenta que han
presentado el episodio de DCA en los dos ultimos afos, la mayoria de las
personas participantes en la actualidad se encuentran en una situacién de
baja laboral, ya que habitualmente deben pasar mas de 18 meses para
poder tramitar del certificado de discapacidad o estan a la espera de la
resolucion.

“Es que sigo de baja [...], entonces en tema trabajo, nada a hoy en dia” (U2)

“[...] Yo ahora mismo estoy de baja[...]” (U9)
A raiz de DCA, las personas participantes expresan que han dejado de
participar en ciertas ocupaciones debido a la complejidad de estas o la falta
de oportunidad.

“Si, deixei de pescar [...] non sei se poderia, porque non &, ésea, non é lanzar unha cafia
e sentarse. [...]" (U1)
“Si, sobre todo el deporte [...]" (U9)

“Si, jugar al futbol [...] ahora mismo ya no puedo estar federado [...]” (U5)
Asimismo, algunas personas dejaron de realizar ciertas ocupaciones,
debido a las consecuencias adversas que implicaban. Un ejemplo de ello
es el malestar experimentado como dolor de cabeza, al participar en
ocupaciones que involucraran ruido, especialmente en ambientes
concurridos. Otro ejemplo es permanecer mucho tiempo en la misma
posicion.

“[...] me cuesta mas quedar con gente [...] me acostumbré, porque no me quedaba otra.”
(U2)

“[...] no aguanto de pie en una misma posicion, pero es que empiezo a sudar, me

empieza a picar todo el cuerpo” (U5)
Por otro lado, a raiz del DCA muchas de las personas participantes tuvieron

la oportunidad de explorar nuevas ocupaciones, sobre todo en actividades
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de ocio, que antes no podian realizar por la falta de tiempo. Algunas de las
actividades de ocio comentadas es viajar. También, algunas personas
participantes descubrieron una nueva forma de mantenerse activos,
principalmente cognitivamente, en su tiempo libre al involucrarse en juegos
de mesa junto con su familia.

“[...] viaxar, porque antes non viaxaba case nunca. Agora si... Agora cando
podo.” (U1)
“[...]JPues ahora juego mucho con mi familia y le doy mucha mas

importancia tener el cerebro mas activo [...]" (U2)
“Xogar ao ajedrez porque desde que vin do hospital [...]" (U1)

4.2.3. Reconstruccion de las relaciones familiares y personales
Esta tematica aborda las experiencias de las personas participantes en

cuanto a su relacidén con familiares y amigos tras el DCA. En este sentido,
todas las personas participantes afirmaron que su relacidon con sus familias

y amigos no experimenté cambios significativos después del DCA.

“Ah, eso sigue como antes, eso non, ai tampoco cambiou nada, sigue como
antes.” (U1)

“Es buena, si, si, Eso no cambid.” (U4)
Asi mismo, en las entrevistas, se evidencia que las personas participantes
recibieron apoyo de sus familiares y amigos durante esta nueva situacion.
Este respaldo se refleja en expresiones de agradecimiento manifestadas
por las personas participantes hacia sus familiares.

“[...] He estado muy arropada, [...] con mi familia [...]” (U9)

“[...] bueno, darlle as grazas a mifa irman [..]" (U1)
Aunque algunos participantes sefialan que en las fases iniciales del DCA,
algunas relaciones interpersonales se distanciaron, explican que la razon
principal fue la falta de informacion sobre como actuar en esta nueva
situacion. No obstante, a medida que el tiempo avanzaba, las personas

cercanas comenzaban a comprender mejor la realidad del DCA.

“[...] Tanto con familiares como con amigos [...] noté como la falta de..., es
que es el desconocimiento. [...].” (U2)
“[...] mucha gente que no tiene ni idea de lo que es un ictus [...].” (U5)

“Poquito a poco, pues como que van entendiendo, también van sabiendo

como tratarte” (U2)
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5. Discusion

En el presente estudio se aborda la CV de las personas con DCA, teniendo
como objetivo analizar tanto aspectos objetivos como subjetivos de la
misma. Ademas, a través de esta investigacion se busca comprender
desde diferentes perspectivas como el DCA influye sobre la CV vy las
ocupaciones de las personas que lo experimentan.

En relacion con el concepto de CV, es relevante destacar los trabajos de
Herrero y Gomez y Verdugo y colaboradores, empleandose en ambos la
escala CAVIDACE-autoinforme. Dichas investigaciones arrojaron
resultados con indices de CV de 103,67 y 108,22 respectivamente. En el
presente estudio, se muestra que la mayoria de las personas participantes
se aproximan a las puntuaciones reportadas en dichas investigaciones,
reflejando una valoracion positiva de la CV (29, 55).

En esta linea, es de resaltar que en el discurso de las personas
participantes de este estudio se observa que estas perciben su CV actual
de manera favorable, concordando con las conclusiones extraidas del
analisis de los datos de la escala CAVIDACE-autoinforme.

Por otra parte, no existe un consenso claro entre las puntuaciones
recogidas de las diferentes dimensiones presentes en la Escala
CAVIDACE-autoinforme. En el estudio de Herrero y Gomez, los valores
mas altos se encuentran reflejados en el area de las relaciones personales,
mientras que, en el estudio de Verdugo y colegas, se refleja como la
dimension destacada es la inclusién social. Sin embargo, en el presente
estudio destaca el item sobre los de derechos (29, 55). Esto es apoyado
por el estudio de Aza y otros investigadores. En él se observa que las
dimensiones que recogen los valores mas elevados son los derechos y el
bienestar material (30).

Por otro lado, los resultados son coincidentes en relaciéon al area con
menores puntuaciones, que en este caso es el bienestar fisico,
presentando resultados similares, tanto en estudios que emplean la escala
CAVIDACE-autoinforme como en aquellos que utilizaron otras escalas para
medir la CV (11, 55, 56).
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Ademas de las dimensiones evaluadas por la escala, la percepcion actual
de la CV se ve influenciada por la comparacion de su situacion actual con
su experiencia anterior al DCA, como senfala el estudio de Gavrila Laic y
colegas, en donde indican que esta comparacion se da de manera habitual,
especialmente si existe cambios significativos a nivel funcional (57).

Por otro lado, en el discurso de las personas participantes perciben como
buena su CV, debido a que participan de manera independiente en sus
ocupaciones significativas, coincidiendo con los resultados de los estudios
de Moon y otros investigadores, como se menciona en el estudio de White,
que destaca que la participacion en ocupaciones influye de manera positiva
sobre la percepcion de la CV de las personas (31, 38).

En la literatura cientifica, se destaca como pilar fundamental el apoyo
familiar y social. La presente investigacion refleja que las personas
participantes resaltan que el respaldo de la familia es una parte esencial en
su CV, relacion respaldada por investigaciones previas (11, 23, 30).
Asimismo, las respuestas de las personas participantes relevan la
necesidad de recuperar la ocupacion de la conduccion, la cual destacan
como actividad deseada para lograr una mayor satisfaccion con su CV. Este
hallazgo coincide con la investigacion de Alessandro y colaboradores, que
sefala que retomar la conduccion tiene un impacto positivo en la CV (58).
En esta linea, la literatura cientifica sugiere que las mujeres tienden a
percibir peor su CV en comparacién con los hombres. Sin embargo, el
estudio de Krenz y colegas no ha encontrado una relaciéon clara entre
geéneroy CV (23, 29, 30, 59, 60).

Por otra parte, se ha observado una relacién, que no resulta
estadisticamente significativa, entre el género y el bienestar emocional.
Segun estos hallazgos, los hombres tienden a percibir mejor su bienestar
emocional que las mujeres. En el estudio de Herrero y Gémez, se exploro
la relacion entre las variables mencionadas anteriormente, aunque en esta
investigacion no se pudo determinar cual de los géneros percibe mejor el
bienestar emocional (29).

El DCA tuvo una repercusion negativa en las ocupaciones de las personas,
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principalmente en las fases iniciales, como se muestra en la categoria
‘cambios en la participacion ocupacional y adaptaciones a un nuevo
contexto”. Durante este periodo, las personas participantes comentan que
tuvieron una mayor dependencia de 32 personas, concordando con Barrera
y colegas.

En la actualidad, las personas participantes de este estudio mencionan en
sus discursos que son independientes, destacando ocupaciones
especificas en las ABVD, como son la higiene y el arreglo personal y la
ducha/ bafo. En cuanto a las AIVD resaltan las tareas de limpieza del hogar
y preparaciéon de alimentos. Este hallazgo se alinea con el estudio de
Sansonetti y otros investigadores, cuyos resultados indican que las
personas tienden a priorizar las actividades de autocuidado vy
mantenimiento del hogar (24).

Asimismo, en este estudio, las personas participantes tuvieron que realizar
adaptacion en sus ocupaciones con el objetivo de promover su
independencia y asi tener una mayor satisfaccion, coincidiendo con las
conclusiones del articulo de Solano y Bailén. (61).

Las personas participantes comentan en sus discursos que han dejado de
participar en ocupaciones debido a la complejidad y consecuencias fisicas
que les causaba hacerlas. Este hallazgo coincide con la investigacion de
Harrison y colaboradores, quienes destacan que las secuelas fisicas tras el
DCA representa un obstaculo para la realizacion de ciertas ocupaciones
(62).

En contraste, las personas participantes sefalan que, tras el DCA, han
incorporado nuevas ocupaciones como es por ejemplo viajar, esto
concuerda con el estudio de Lazaro, el cual indica que el turismo es una de
las ocupaciones que mas demandan las personas con discapacidad (63).
No obstante, se observa que al inicio del DCA puede producirse un
distanciamiento en las relaciones personales debido al desconocimiento
sobre el DCA y a la posible dificultad de comprension sobre la manera
adecuada de actuar. Esta observacién coincide con los resultados del

estudio de Aza y colaboradores (45).
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En lo que respecta a las relaciones con la familia y amigos, se refleja tanto
en los resultados obtenidos en la escala CAVIDACE-autoinforme y en las
entrevistas que no existen cambios significativos, concordando con
diversas investigaciones en las que afirman que todas las personas
participantes mantuvieron las relaciones de familia y amigos tras el DCA 'y
qgue en algunos casos se habian reforzado (10, 29, 64).

5.1. Limites en el estudio

Es importante indicar que este estudio presenta diversas limitaciones que
pudieron influir sobre los resultados y a su posterior analisis.

La primera es el limitado tamafio muestral, pudiendo restringir la aparicion
de datos estadisticamente significativos.

Se identifico otra limitacion, reflejada en el item “adaptar el entorno” de la
tabla VI, donde la mayoria de las personas participantes seleccionaron la
opcidon “nunca”. Esta respuesta se debié a que no fue necesario realizar
adaptaciones en sus hogares, ya que tuvieron una buena recuperacion tras
el DCA. Sin embargo, la escala CAVIDACE-autoinforme refleja esta
situacion indicando que las personas no tuvieron la oportunidad de adaptar
su hogar por necesidad, reflejando esta situacion como negativa, cuando
en realidad es positiva.

5.2. Futuras lineas de investigacion

Teniendo en cuenta lo comentado con anterioridad, se exponen las futuras
lineas de investigacion:

- Aumentar el tamafo muestral, con la finalidad de poder obtener unos
resultados mas significativos, ampliando la investigacion llevandola
a cabo en mas instituciones especializadas en DCA.

- Realizar un estudio longitudinal que conlleva un seguimiento a lo
largo de un periodo de tiempo de cdmo se modificando la perspectiva
qgue tienen las personas sobre su CV.

- Realizar un estudio comparativo con mayor muestra para extraer
conclusiones sobre la relacion entre las diferentes dimensiones de
la Escala CAVIDACE-autoinforme.
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Identificar la falta de consenso entre las dimensiones mejor
puntuadas en la escala CAVIDACE-autoinforme.
Explorar la influencia respecto a la calidad de vida sobre la situacion

previa al DCA vy la situacion tras el DCA.
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6. Conclusion

Tras los datos obtenidos, las conclusiones que se pueden extraer de este

estudio de investigacion son:

La mayoria de las personas participantes tienden a valorar
positivamente su CV, reflejando una percepcion favorable tanto en
las puntuaciones de la escala CAVIDACE-autoinforme como en sus
propios discursos.

En cuanto a las dimensiones de la escala, se observa una falta de
consenso claro entre los estudios de las dimensiones mejor
puntuadas, mientras que hay una coincidencia con la dimension peor
puntuada, siendo el bienestar fisico.

Algunos factores que afectan de manera positiva a la CV son el
hecho de poder realizar de manera independiente sus ocupaciones
significativas y el apoyo social.

El apoyo y acompanamiento de los familiares han destacado por su
importancia e influencia en todo el proceso de rehabilitacion de la

persona con DCA.
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9. Apéndice

9.1. Apéndice I: Listado de abreviaturas

Tabla IX: Listado de abreviaturas

Actividades basicas de la vida diaria ABVD
Accidente cerebro vascular ACV
Asociacion de Dafo Cerebral Adquirido de A Coruna Adaceco
Actividades instrumentales de la vida diaria AIVD
Calidad de vida Ccv
Dano cerebral adquirido DCA
Terapia ocupacional TO
Traumatismo craneoencefalico TCE
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9.2. Apéndice ll: Busqueda bibliografica.

Para la busqueda bibliografica se utilizaron las siguientes palabras clave:
DCA, ACV, TCE, CV y TO. En la tabla X se muestran las palabras
empleadas para realizar la estrategia de busqueda bibliografica.
La busqueda bibliografica, se realizé mediante la utilizacion de los términos
en inglés de la tabla X, utilizando los operadores booleanos OR y AND,
asegurandose de que estuvieran presentes en el titulo y resumen. En el
caso de la base de datos Pubmed, se incorporaron los términos mesh,
mientras que en la estrategia de busqueda en Scopus se incluy6 que las
palabras clave aparecieran en los documentos.
Ademas, se aplicaron filtros para limitar la busqueda a publicaciones con
fechas de publicacion entre 2017-2022, y se restringio a los idiomas inglés,
espanol y portugués.
A continuaciéon, se presentan los resultados obtenidos de la busqueda
bibliografica por cada base de datos utilizadas:

-  Pubmed-> 74.

- Scopus-> 157

- Cinahl-> 5
En la tabla X se muestra la estrategia de busqueda bibliografica:

Tabla X: Estrategia de busqueda bibliografica

Termino Términos en ingles Términos mesh
Brain Injury, Acute Brain Injury, Brain Laceration, Focal
DCA Brain Injury, Acquired brain injury ,ABI Brain Injuries

Cerebrovascular accident ,CVA, Stroke
,Cerebrovascular insult (CVI), Brain attack, Brain

ACY Vascular, Accident Stroke
Cerebrovascular Apoplexy
Traumatic brain injury ,TBI, Brain Trauma, Traumatic Brain injuries,
TCE Encephalopathy traumatic
TO Ergotherapy, Occupational therapy , OT Occupational
Therapy
cv Life Quality, Health-Related Quality Of Life, HRQOL, Quality of Life

Quality of life , QOL
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9.3. Apéndice lll: Consentimiento informado

Titulo del trabajo: Estudio mixto sobre la percepcién que tienen las
personas con dafo cerebral adquirido sobre su calidad de vida.

Objetivo del estudio: Conocer la percepciéon de personas con dafo
cerebral adquirido sobre su calidad de vida y el impacto que tiene sobre su
vida diaria.

Yo, Beatriz Palacios Eitor, estudiante de 4° curso del Grado de Terapia
Ocupacional con DNI XXXXXXXXX, me dirijo a los responsables de la
asociacion de dafo cerebral de A Corufia (ADACECO) con la finalidad de
solicitar la autorizacion un estudio de investigacion que formara parte de mi
trabajo de fin de grado. Este estudio esta dirigido por las profesoras y
terapeutas ocupacionales Maria del Carmen Miranda Duro e Inés Cortés
Cabeza.

Para ello solicito el acceso a la informacién que sea necesaria de los/las
usuarios/as de la asociacion que han pertenecido o pertenecen para poder
desarrollar la investigacion. Ademas, se llevara a cabo una entrevista y les
pasara un cuestionario, en este caso, la CAVIDACE, para evaluar la calidad
de vida.

La seleccion de los participantes la realizara Inés Cortés Cabeza, quien
coordinara y guiara a la estudiante en el proceso de la investigacion.

En cuanto a cuestiones éticas, la estudiante se compromete a custodiar los
datos, garantizando su confidencialidad y anonimato segun la Ley Organica
3/2018, de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia
de los derechos digitales.

D/Dna. Con DNI ,
como responsable de la Asociacién de Dafio Cerebral Adquirido A Corufia
(ADACECO), autorizo el acceso y realizacion de este trabajo de
investigacion tras haber sido informado/a del estudio es cuestion.

A Corufa, de del
El/la responsable, La estudiante
Fdo: Fdo:
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Apéndice IV: Entrevista Semiestructurada

¢ Qué es para usted la calidad de vida?

¢, Como es su calidad de vida, actualmente?

Me puede comentar de varias actividades del dia a dia de como las

realiza y como de satisfecho estd de realizarlas: (guia de

actividades)

Alimentacion, tanto a la hora de preparar como de consumirlo.
Vestirse

Higiene personal, como puede ser: cepillado de dientes, peinar
el pelo, afeitar, lavar las manos, maquillaje.

Ducharse o bafio

Ir al inodoro, también incluir la menstruacion.

Actividad sexual

Actividades domésticas, como pueden ser: pasar el aspirador,
tender la ropa.

Ir a la compra, en general tanto de alimentacion, ropa, muebles...
Trabajo

Estudios

Quedar con amigos o familiares.

Realizar actividad fisica.

Ir de viaje: transporte, hoteles, accesibilidad a los lugares

turisticos.

¢ Dejaste de hacer alguna actividad tras el DCA?

5. ¢Realizas nuevas actividades tras el DCA?

6. Recopilando con todas las respuestas anteriores y comentando de

cara al futuro, ; Cémo creen que podria mejorar su calidad de vida?
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9.5. Apéndice V: Hoja de informacion y documento de

consentimiento para la participacion.

HOJA DE INFORMACION AL/LA PARTICIPANTE ADULTO/A
TiTULO DEL ESTUDIO: “Estudio mixto sobre la percepcién que tienen las

personas con dano cerebral adquirido sobre su calidad de vida”.

INVESTIGADORA: Beatriz Palacios Eitor, estudiante de 4° grado de
Terapia Ocupacional.
DIRECTORAS:
- Inés Cortés Cabeza, terapeuta ocupacional de ADACECO vy
profesora de la universidad de A Corufia (UDC)
- Maria del Carmen Miranda Duro, terapeuta ocupacional y

profesora de la universidad de A Coruna.

CENTRO: Universidad de A Coruia

Este documento tiene por objeto ofrecerle informacion sobre un estudio de
investigacioén en el que se le invita a participar. Este estudio fue aprobado
por la asociacion de dafio cerebral de A Corunia.

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

necesario para decidir si participa o no.

La participacion en este estudio es completamente voluntaria. Ud. puede
decidir no participar o, si acepta hacerlo, cambiar de parecer retirando el
consentimiento en cualquier momento sin dar explicaciones. Le
aseguramos que esta decision no afectara a la relacidon con los
profesionales sanitarios que le atienden ni a la asistencia sanitaria a la que

Ud. tiene derecho.
¢ Cual es la finalidad del estudio?

La finalidad de este estudio es la realizacién de mi trabajo de fin de grado

(TFG). El cual tiene como objetivo ver como perciben las personas con
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dano cerebral adquirido su calidad de vida.

¢ Por qué me ofrecen participar a mi?

Se le ha invitado a participar debido a que cumple con unos criterios de
inclusion que fueron previamente establecidos.

¢En qué consiste mi participacion?

La realizacion de este estudio se realizara en 2 fases:

La primera fase es pasar un cuestionario de 40 preguntas con 4 tipos de
respuestas posibles, en la cual ninguna de ellas es incorrecta o correcta. El
cuestionario tendra una duracion aproximada de 20-30 minutos.
Posteriormente, se le informara con antelacion sobre la participacion de la
segunda fase del trabajo. Esta parte consististe en la realizacion de una
entrevista, en la cual concretaremos mas sobre su calidad de vida y la
realizacion de varias actividades del dia a dia y como de satisfecho/a esta
de realizarlas. La entrevista sera grabada para poder realizar un analisis
mas profundo sobre sus respuestas. Tendra una duracion aproximada de
30-40 minutos.

¢ Obtendré algun beneficio por participar?

No se espera que Ud. obtenga beneficio directo por participar en el estudio.
La investigaciéon pretende descubrir aspectos desconocidos o poco claros
sobre la perspectiva que se tiene sobre la calidad de vida en personas con
dafo cerebral adquirido.

Esta informacioén podra ser de utilidad en un futuro para otras personas.
¢Recibiré la informacién que se obtenga del estudio?

Si Ud. lo desea, se le facilitara un resumen de los resultados del estudio.

¢ Se publicaran los resultados de este estudio?

Los resultados de este estudio seran remitidos a publicaciones cientificas
para su difusion, pero no se transmitira ningun dato que permita la
identificacion de los participantes.

Informacioén referente a sus datos:

La obtencidn, tratamiento, conservacién, comunicacion y cesion de sus
datos se hara conforme a lo dispuesto en el Reglamento General de

Proteccion de Datos (Reglamento UE 2016-679 del Parlamento europeo y

50



CV y ocupaciones de las personas con DCA

del Consejo, de 27 de abril de 2016) y la normativa espafiola sobre
proteccion de datos de caracter personal vigente.

La institucion en la que se desarrolla esta investigacion es la responsable
del tratamiento de sus datos, pudiendo contactar con el delegado/a de
Proteccion de Datos a través de los siguientes medios: correo electrénico:
XXXXXXXXX@udc.es.

Los datos necesarios para llevar a cabo este estudio seran recogidos y
conservados de modo: Codificados. En este estudio solamente el equipo
investigador conocera el cédigo que permitira saber su identidad.

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

Para ejercer estos derechos puede Ud. dirigirse al delegado/a de
Proteccion de Datos del centro a través de los medios de contacto antes
indicados o al investigador/a principal de este estudio en el correo
electronico: xxxxxxxxx@udc.es.

Asi mismo, Ud. tiene derecho a interponer una reclamacién ante la Agencia
Espainola de Proteccion 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 espafnola y europea.

Al finalizar el estudio, o el plazo legal establecido, los datos recogidos seran
eliminados o guardados anénimos para su uso en futuras investigaciones
segun lo que Ud. escoja en la hoja de firma del consentimiento.

¢Existen intereses econémicos en este estudio?

El investigador no recibira retribucién especifica por la dedicacién al
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estudio.

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

¢ Como contactar con el equipo investigador de este estudio?

Ud. puede contactar con Beatriz Palacios Eitor en el correo electronico

XXXXXXXXX@udc.es.

Muchas gracias por su colaboracién
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO PARA LA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

TiITULO DEL ESTUDIO: “Estudio mixto sobre la percepcién que tienen las

personas con dano cerebral adquirido sobre su calidad de vida”.

Lei la hoja de informacion del estudio que se me entregd, pude conversar
con: Beatriz Palacios Eitor y hacer todas las preguntas sobre el estudio y
resolver las posibles dudas.

Comprendo que mi participacidn es voluntaria, y que puedo retirarme del
estudio cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que esto
repercuta en la atencion que recibo.

Accedo a que se utilicen mis datos en las condiciones detalladas en la hoja
de informacién al participante.

Presto libremente mi conformidad para participar en este estudio.

Al terminar este estudio acepto que mis datos sean:

[JEliminados

"1Conservados anonimizados para usos futuros en otras investigaciones

Fdo.: El/la participante, Fdo.: El/la investigador/a
Nombre y Apellidos: Nombre y Apellidos:
Fecha: Fecha:
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