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Resumen

Introduccion y objetivos: Segun la Real Academia Espafiola la maternidad es
definida como “Estado o cualidad de madre”. Los productos de apoyo (PA) facilitan
la participacion y cuidado en el desempeno del rol de la maternidad en mujeres con
discapacidad fisica. La terapia ocupacional es crucial para personalizar y promover
el uso de PA a la hora de desempenar este rol. Este trabajo busca ver el uso y
necesidad de los PA en una madre con discapacidad fisica durante el desempefio de

la maternidad.

Metodologia: Se disefid un formulario de Google con 15 preguntas, distribuido a una
madre con discapacidad fisica, para evaluar el uso y necesidad no cubierta de PA

durante el desempeno del rol maternal.

Resultados: Los PA que ha utilizado durante la maternidad no son PA especificos
para madres con discapacidad fisica. También es relevante la nula posibilidad de ser
aconsejada en PA y técnicas que benefician su desempefio en este rol debido a la
falta de un terapeuta ocupacional en el ambito de la maternidad en atencidn

primaria.

Discusion y conclusion: Los resultados muestran que la madre con discapacidad
fisica presenta desafios durante su maternidad, debido a la falta de PA vy
limitaciones por su discapacidad, sefialando la importancia de la imposicién de la
figura de un terapeuta ocupacional en atencidn primaria. Cabe sefalar que el
estudio se centra en un Unico caso, lo que limita la capacidad de generalizar los
resultados a un tamafio muestral mayor, pero si que contribuyen a abrir nuevas

lineas de investigacion.

Palabras claves: Terapia Ocupacional, productos de apoyo, maternidad, madres con

discapacidad fisica, atencidn primaria.
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Introduccion

La maternidad, definida por la Real Academia Espafiola como “Estado o cualidad de
madre” (1), constituye una experiencia Unica. Este proceso, que surge desde
etapas tempranas como el embarazo, es algo que se va desarrollando vy
configurando dia a dia, y que supone retos que llevan a un crecimiento personal y
emocional para la madre, favoreciendo el desarrollo cognitivo, emocional y social de
su hijo/a (2,3,4).

Las madres con discapacidad fisica pueden experimentar barreras en el desempefio
de las actividades relacionadas con el cuidado de sus hijos/as, como vestir al bebé
(abrochar botones o corchetes, colocarle ropa ajustada, etc.), cambiarle los
panales, amamantarlo, darle el biberdn, prepararle alimentos, cogerlo en brazos o
llevar el carrito, entre otras muchas. Estas barreras pueden magnificarse por
factores externos como la falta de accesibilidad del entorno fisico y a la informacién,
criticas sociales, o la falta de apoyos necesarios, afectando directamente su
desempefio ocupacional y reduciendo el disfrute de la maternidad. En este
contexto, el rol materno puede incrementar las limitaciones percibidas, haciendo
que actividades basicas como la alimentacidon requieran mayor esfuerzo o tiempo
sin el apoyo de recursos adecuados de asistencia. La presencia de un entorno
limitante unido a las exigencias propias de su maternidad, puede generar malestar
emocional que repercute de manera negativa influyendo en el abandono de
ocupaciones significativas, fomentando la marginalizacién ocupacional. El resultado
no solo impacta negativamente en la calidad de vida de la madre, sino también en
el desarrollo del bebé (5,6).

El uso de productos de apoyo (PA), definidos por la Norma UNE-EN ISO 9999 como
"Producto que optimiza el funcionamiento de una persona y reduce su discapacidad,
incluyendo dispositivos, instrumentos, equipamiento y software. Puede tratarse de
productos fabricados especialmente o disponibles en el mercado general.", podrian
ser clave en la promocion de la autonomia de las madres con discapacidad fisica,
reduciendo su ansiedad y estrés, y contribuyendo, tanto a su bienestar emocional,
como al de sus hijos/as y circulo familiar, reduciendo la dependencia a terceros y

fortaleciendo el vinculo afectivo con sus hijos/as (7,8,9).

A pesar de su importancia, actualmente no existen PA diseflados especificamente
para el desempefio de la maternidad en mujeres con discapacidad fisica, aunque

algunos productos comerciales pueden adaptarse para este fin. Algunos ejemplos



son soportes de carro con agarre ajustable, tronas ajustables en altura, cunas de
apertura lateral, biberones de facil agarre, almohadas de lactancia, baneras de

soporte elevable o ropa con ajustes de velcro, entre otros (2,10,11,12).

En este ambito, la terapia ocupacional (TO) puede desempefiar un papel
fundamental. Los/as terapeutas ocupacionales pueden evaluar las necesidades que
presentan las mujeres con discapacidad fisica en su rol como madres, observando
como desempenan diferentes actividades relacionadas con el cuidado de sus
hijos/as y aconsejando sobre estrategias que les faciliten el desempefio de dicho
rol. Ademas de seleccionar y capacitar en el uso adecuado de PA. Para recomendar
un PA, los/as terapeutas ocupacionales tienen en cuenta la necesidad real y la
capacidad de la madre, y el entorno en el que se desarrollan las actividades de la
vida diaria (AVD), asegurandose de que, la madre se sienta segura y en una
posicion ergondémica adecuada y cémoda, y que cada PA se ajuste de manera
personalizada, aunque no siempre cuentan con este apoyo profesional que les
facilitaria el desempefio. Esta intervencién no solo beneficia a la madre, sino que
también fomenta el vinculo afectivo, promoviendo la seguridad y el bienestar del
bebé. Para llevar a cabo esta funcion, los profesionales de la TO pueden
respaldarse en el Modelo de Actividad humana y Tecnologia Asistiva (HAAT por sus
siglas en inglés). Este modelo se compone de cuatro componentes, siendo estos, la
actividad, el factor humano, las tecnologias de ayuda y el contexto que
interaccionan entre si haciendo hincapié en la utilizacién de PA que ayuden a
facilitar el desempefo de las madres a la vez que este sea satisfactorio, abordando
las barreras que se manifiestan relacionadas con el cuidado de los hijos/as,

utilizando diferentes estrategias (5,6,7,12,13).

Asimismo, también pueden respaldarse en el Modelo de Ocupacion Humana
(MOHO). Este modelo apoya la practica centrada en la ocupacidon priorizando las
necesidades individuales desde una vision integral de la persona. Este se basa en la
interrelacion entre la volicién, habituacién y capacidades de desempefio, que nos
ayuda a comprender la ocupacion humana y facilitar la participacion en actividades

significativas, como lo es la maternidad (14).

Investigar el uso y la necesidad de PA en este contexto es vital para avanzar hacia
una maternidad mas inclusiva y equitativa. Por todo lo expuesto, se pretende que el

presente trabajo aporte informacion acerca del uso de PA por parte de la madres



con discapacidad fisica, y sirva de base para la creacién de PA mas inclusivos y
accesibles (15, 16).

Objetivos

El objetivo general del estudio es identificar el uso y necesidad de PA durante la

maternidad en una mujer con discapacidad fisica.

Los objetivos especificos del estudio son:

- Identificar qué PA utiliza una madre con discapacidad fisica y de qué manera

los utiliza.

- Describir el nivel de satisfaccién hacia los PA que utiliza, de rechazo (es decir,
rechazo del PA antes de utilizarlo), de abandono (es decir, la decisién de descartar

un PA tras haberlo aceptado previamente),
- Detectar la necesidad no cubierta de PA.

- Conocer la percepcion de la figura del terapeuta ocupacional, por parte de la

madre con discapacidad fisica, en atencién primaria.

Metodologia

Se realizd un estudio de caso para analizar el uso y necesidad no cubierta de PA en
madres con discapacidad fisica. La informacién se recogié a través de un formulario
en linea creado en Google Forms. El formulario combina preguntas de opcidn

multiple y abiertas, y tiene una duracion aproximada de 15 minutos.
Los criterios de inclusion son:

- Ser madre con discapacidad fisica,

- Ser mayor de 18 afos,

- Tener al menos un hijo/a entre los 0 y 10 afos,

- Tener capacidad para comprender y responder al cuestionario, ya sea de

forma independiente o con ayuda,

- Hablar espanol.



Se excluyeron del estudio aquellas personas con comorbilidades graves que

impedian su participacion.

Se contactd con una persona conocida que cumplia los criterios de elegibilidad. La
participante respondi®6 a las preguntas relacionadas con sus datos
sociodemograficos (edad, tipo de discapacidad fisica, convivencia, y numero de
hijos/as), uso y necesidad de PA, recepcidn de asesoramiento por parte de
profesionales sanitarios, conocimiento sobre la TO. El cuestionario completo puede

encontrarse en el ANEXO 1.

Los datos recogidos fueron organizados mediante el Excel de Google Drive, para su

posterior analisis descriptivo.

El estudio cumple con las directrices éticas pertinentes, garantizando asi la
confidencialidad y anonimato de la participante al no recopilar datos identificativos.
Previo a responder el cuestionario, la participante debia leer y aceptar la politica de
privacidad de la Universidad de Zaragoza y Google, y firmar el consentimiento
informado para participar en el estudio. En caso de no aceptar alguna de estas

condiciones, no podia acceder al cuestionario.

Resultados

En este estudio participd una mujer con discapacidad fisica, concretamente con una
amputacion transradial % proximal del miembro dominante (derecho), adquirida.
Tiene 2 hijos de 9 y 6 afos, y convive con su pareja, quien también participa en la

crianza de sus hijos.

La participante conoce lo que son los PA, y no ha utilizado ninguno especifico para
su discapacidad que le facilite la crianza de sus hijos. Esto es debido a que no ha
identificado productos que estén disponibles en el mercado y cuya finalidad sea

mejorar el desempefio en madres con discapacidad fisica.

Por otro lado, ha utilizado algunos productos especificos de maternidad, como el
cojin de lactancia que le ha ayudado a tener posicionado al bebe a la hora de darle
de comer o simplemente para tenerlo acunado, el pafiuelo de porteo que le ha
permitido tener la mano izquierda libre, y asi, realizar de manera simultanea varias
ocupaciones. También cabe mencionar las mesas regulables en altura que le ha

facilitado la manipulacion de sus hijos/as (por ejemplo, para vestirlos) vy las



bafieras de viaje regulables en altura, que le han permitido bafiar a sus hijos/as de
manera mas comoda, permitiendo asi, tener al alcance todas las herramientas que
necesitaba, gracias a que se puede colocar en cualquier estancia de la casa.
Ademas, ha utilizado otros productos como las limas con forma de dedal, biberones
anticdlicos, ropa de bebé con sistemas de cierre de velcro o magnético,
organizadores para la ropa, pafales y enseres relacionados, pafiales con adhesivos

de facil manipulacién y que puedan abrirse con una sola mano.

En general, estd satisfecha con los productos que ha utilizado, ya que le han
permitido una mayor autonomia y confort para cuidar de sus hijos sin depender de
otra persona, pudiendo asi, ejecutar de manera simultanea diferentes
responsabilidades. Pero, si que comenta que nunca ha recibido asesoria profesional
sobre los PA que puede hallar en el mercado, que le sirvan de ayuda durante el
desempefio de la maternidad. También afirma que conoce la figura del terapeuta
ocupacional, ya que, como su discapacidad es adquirida, ha recibido servicios de TO
durante el proceso de rehabilitacién tras su amputaciéon, pero no durante su

maternidad.

Por ello, la participante destaca la importancia de que se impulse un servicio
especifico liderado por un/a terapeuta ocupacional que ayude tanto a las madres y
padres, con y sin discapacidad a ejercer el nuevo rol. Este profesional se encargaria
de proveer una atencion individualizada a través de pautas de prevencién y
promocion de la salud, para evitar dolor y lesiones, a un correcto uso de protesis o
posiciones seguras para evitar sobrecargas musculares, y la recomendacion y/o
creacién de PA y/o adaptaciones caseras que puedan facilitar el desempefio de este

nuevo rol.

Discusion

Los resultados obtenidos permiten identificar el uso y la necesidad de PA en el
contexto de una madre con discapacidad fisica. Se identifica una limitada oferta de
PA disefiados especificamente para mujeres con discapacidad fisica durante la
maternidad. Sin embargo, dentro del conjunto de productos generales orientados a
la maternidad, encontramos diversos que, segun el tipo de discapacidad, pueden
ser altamente funcionales para favorecer el desempefio del rol maternal, facilitando

asi el desarrollo de esta ocupacion.



Los PA utilizados por la participante del estudio no son disefiados exclusivamente
para personas con discapacidad, como el cojin de lactancia, la mochila de porteo,
biberones anticdlicos, limas de tipo dedal o sistemas de cierre con velcro. La
participante refiere un alto grado de satisfaccion respecto a la usabilidad de estos
PA, sefialando que, si bien ha empleado algunos con mayor frecuencia que otros, no
ha descartado ninguno por inadecuacién, exceptuando aquellos que no influyen
directamente en su desempefio ocupacional. Es esencial sefialar que, durante el
desarrollo del rol maternal, se atraviesan diversas fases, en las cuales las
necesidades tanto de la madre como del bebé son cambiantes, por lo cual, la
utilidad y usabilidad de ciertos PA puede modificarse, siendo sustituidos por otros

mas acertados a las nuevas demandas.

Por otro lado, identificamos unas carencias respecto a las necesidades no cubiertas
de PA, que faciliten el desempefo de ciertas actividades propias de la maternidad.
Si bien el Catalogo Informativo sobre Productos de Apoyo elaborado por el Centro
de Referencia Estatal de Autonomia Personal y Ayudas Técnicas (Ceapat) presenta
una amplia variedad de PA que podrian resultar Utiles para las madres con
discapacidad fisica, pero, en dicho documento carece de una categoria especifica
destinada a la maternidad, lo cual dificulta su consulta y aplicacion directa en estos
casos. En él podemos encontrar PA que pueden resultar beneficiosos para madres
con discapacidad como lo es el termdmetro de infrarrojos para conocer la
temperatura del bebé sin tener que manipularlo en exceso. En cuanto a PA de aseo
como lo son la lima con ventosa, lima-cortaufias con ventosa o las manoplas de
bano, que facilitan el desempefio de esta ocupacion. También las almohadas con
elevacion, cuifas posicionadoras o almohadas posturales pediatricas que pueden
ser de utilidad para colocar al bebé en diferentes posturas y asi favorecer el cuidado

del bebé como, por ejemplo, a la hora de dar el pecho o biberén (17,18).

Este estudio se basa en un Unico caso, lo que limita la posibilidad de generalizacién.
Los hallazgos permiten contemplar una insuficiente oferta en el mercado actual de
PA dirigidos especificamente a madres con discapacidad fisica. Esta situacion puede
interpretarse como un indicio de una necesidad aun no cubierta que requiere ser
investigada con mayor profundidad. Ademas, se destaca que el desempefio de la
maternidad por parte de una mujer con discapacidad fisica conlleva un coste
afadido, derivado de la necesidad de apoyos extra que no son requeridos por

madres sin discapacidad (20).



Ante esta realidad, se ve reforzada la necesidad de integrar la figura del terapeuta
ocupacional en los servicios de atencién primaria. Los terapeutas ocupacionales no
solo se encargarian de evaluar las necesidades individuales de cada madre y
recomendarle PA que se ajusten a sus necesidades, sino de proporcionar un
asesoramiento integral durante todo el proceso de embarazo, parto y posparto.
Asimismo, el terapeuta ocupacional podria intervenir en la adaptacion del entorno
domiciliario y en la ensefianza de estrategias para desenvolverse adecuadamente
en diversos contextos, respondiendo a las demandas particulares de cada familia.
Es decir, los objetivos principales de la intervencion serian prevenir sobrecargas
fisicas, mejorar el vinculo materno-filial y promover la autonomia a la vez que se ve
favorecido el desempefio en este rol, fortaleciendo el empoderamiento para afrontar

los retos cotidianos que puedan surgir (17,18,19).

En la actualidad, los terapeutas ocupacionales no forman parte del equipo basico en
atencidon primaria de las Comunidades Autonomas de Espafia. No obstante, se
aboga por su inclusién, considerando que se trata del profesional idoneo para
implementar las estrategias de intervencién mencionadas. Desde este enfoque, se
evalla y optimiza el desempefio ocupacional, contribuyendo asi a mejorar la salud y

el bienestar de la comunidad (21,11).

A pesar de la relevancia en los datos obtenidos, el estudio presenta ciertas
limitaciones que se deben de considerar, como son, el tamafo de la muestra, ya
gue, al estar basado en un Unico caso, impide extrapolar los resultados a toda la
poblacion de madres con discapacidad fisica. Asimismo, la herramienta utilizada
para la recoleccion de datos podria inducir a sesgos, dado que se basa en
percepciones subjetivas, y la evaluacién de los PA abarca todo el proceso de
maternidad, lo que podria conllevar omisiones involuntarias que afectan a la

exhaustividad de los resultados.

Comparando con lo ya investigado, podemos decir, que, los pocos articulos
cientificos que encontramos sobre este tema presentan limitaciones de estudio,
como lo son el tamafio muestral, la influencia de los factores contextuales en los
gue se encuentren las participantes y la diferente sintomatologia de la discapacidad
fisica que varian de una usuaria a otra. Los estudios que se han encontrado abogan
en la necesidad de seguir investigando ya que aseguran que se debe de capacitar a
los terapeutas ocupacionales en el ambito maternal para mejorar el bienestar y la

calidad de vida de los padres. Reconociendo asi, que el cuidado de los hijos es una
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de las ocupaciones mas valoradas por ellos. Dando importancia a estos
profesionales sanitarios, debido a que, se encargan de apoyar el desempefio,
ademas de ser expertos en analizar las actividades ocupacionales. Como se
nombran en varios articulos, el apoyo de un terapeuta ocupacional en madres con
discapacidad fisica no solo se encargaria de recomendar PA vy analizar el
desempefio, sino que ayudarian a reducir los factores de riesgo y minimizar de los

sintomas negativos de la discapacidad (22,23).
Conclusion

Los resultados mas relevantes acerca de este anadlisis de caso, son que una madre
con discapacidad fisica también recurre a los PA para su uso durante las diferentes
etapas de la vida de sus hijos, y que como cualquier madre tienen las mismas
necesidades a la hora de la crianza, y que, debido a la presencia de la discapacidad
fisica puede hacer que su desempefio se vea limitado. También es de importante
relevancia, que la propia madre enfatiza en la necesidad de una figura que
recomiende y enseife a utilizar PA y diferentes técnicas en el sector de la
maternidad en atencidon primaria, tanto para mujeres con discapacidad como
mujeres sin discapacidad, dando lugar a una oportunidad para que el terapeuta
ocupacional se incorpore en este sector, ya que, las funciones necesarias para ese

puesto son desempefiadas por esta figura profesional.

En la actualidad, la aportacién de este estudio de caso da cabida a futuras lineas de
investigacién acerca de la maternidad en mujeres con discapacidad fisica,
reivindicado los derechos a ser madres y el empoderamiento para desempenar este
rol de manera satisfactoria, no solo a través de la oferta de productos y ayudas que
les faciliten la maternidad sino a través de la adaptacidon del entorno comunitario
para que este no les limite o restrinja en las ocupaciones maternales. Aunque, el
estudio de una sola mujer no es concluyente y no nos permite generalizar
conclusiones definitivas, se observa una evidente carencia de investigacion sobre

este tema.

Por ultimo, este estudio nos ha servido de prueba “piloto” para justificar la puesta
en marcha del mismo proyecto a un tamafio muestral mayor debido a la falta de
informacidon que existe sobre este campo e incluir mejoras gracias a los resultados
obtenidos. Por ello, a futuro se va a proceder a una puesta en marcha de un analisis
a nivel nacional acerca del uso y necesidad no cubierta de PA en madres con

discapacidad fisica, donde los medios de recogida de informacion serd un formulario

11



con una estructura similar y tendrd los mismos objetivos planteados en este
trabajo, pero con un tamafo muestral mayor de participantes que cumplan los
requisitos de inclusidn. Este futuro proyecto cuenta con la aprobacién del Comité de
Etica de la Investigacién de la Comunidad de Aragén (CEICA), con el C.I. P125/171,
para su puesta en marcha. Gracias a estos proyectos, no solo ampliaremos la
informacion y el conocimiento sobre este campo, sino que daremos visibilidad al rol
maternal en madres con discapacidad, siendo este una ocupacién necesaria a

desempefar.

Este estudio y los que le preceden también serdn de gran relevancia para reivindicar
la aparicion de la figura del terapeuta ocupacional en atencién primaria, ya que,

juegan un papel fundamental en el proceso de la maternidad.
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Anexos

Anexo I. Cuestionario

- ¢Qué edad tiene?

- ¢Qué tipo de discapacidad fisica tiene?

- ¢Con quién convive?

- ¢Cuantos hijos/as tiene?

- éLa persona con la que convive le ayuda en la crianza de su hijo/a?
- ¢Conoce lo que es un producto de apoyo?

- ¢Utiliza productos de apoyo utiliza para la crianza de su hijo/a?
- En caso afirmativo, ¢Cudles?

- En caso de no utilizar, escribir porque no los utiliza.

- ¢Utiliza productos comerciales que le ayuden en el desempefio de su papel

como madre en la crianza de su hijo/a?

- En caso afirmativo, ¢Qué productos comerciales utiliza?

- En caso de no utilizar, escribir porque no los utiliza.

- ¢Esta satisfecha con los PA que utiliza o conoce? Explique

- En caso de rechazarlo antes de utilizarlo, ¢A que se ha debido?
- En caso de abandono, {Porque ha dejado de utilizarlo?

- ¢Usted ha recibido asesoria de algun profesional sanitario acerca de los

productos de apoyo que podria utilizar durante la crianza de su hijo/a?
- En caso afirmativo, ¢Qué profesional/es sanitario/s ha/han sido?
- En caso de no haber recibido asesoria, ¢A qué se ha debido?

- ¢Usted cree que es primordial que se ofrezcan los servicios de un profesional
sanitario para la asesoria individual y personal de productos de apoyo para las

madres con discapacidad fisica? Justifique su respuesta.
- ¢Usted conoce lo que es un terapeuta ocupacional?

- ¢Cree usted que un terapeuta ocupacional deberia estar en el ambito

pediatrico de la atencién primaria para, entre otros, asesorar acerca de productos
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de apoyo/comerciales que ayuden a la crianza de las madres con discapacidad

fisica? Justifique.
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