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RESUMEN

El cuidado de un hijo o hija con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
puede tener consecuencias en diferentes dreas ocupacionales. Se presenta una
revisién de alcance dirigida a conocer los efectos en la participacion social,
trabajo y ocio de personas cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes con
este diagndstico. Se revisaron 22 articulos publicados entre 2003 y 2023, en
espafiol e inglés, e indexados en las bases de datos Pubmed, Scopus y Springer.
Los textos muestran que las personas cuidadoras experimentan afectacién en
las areas ocupacionales estudiadas. En la vida laboral, incluyendo abandono
del trabajo o cambio de jornada. Se afecta la participacion en actividades
sociales, como reuniones con amistades, familia o salidas fuera del hogar.
Se disminuyen las actividades de ocio o placenteras, debido a la carga
de tiempo que demanda el cuidado y a dificultades asociadas a hacer
estas actividades con los nifios y las nifias. Se concluye que la afectacién
de las areas ocupacionales es diversa y relevante. La Terapia Ocupacional
puede ser un aporte en la prevencion e intervencion de estas afectaciones.

PALABRAS CLAVE: trastorno por déficit de atencién con hiperactividad, cuidadores,
trabajo, participacion social, actividades recreativas

ABSTRACT

Caring for a child with attention-deficit and hyperactivity disorder can have
consequences in different occupational areas. This scoping review aimed at
understanding the effects on social participation, work, and leisure of caregi-
vers of children and adolescents with this diagnosis. A total of 22 articles pu-
blished between 2003 and 2023, in Spanish and English, and indexed in the
databases PubMed, Scopus, and Springer were reviewed. The findings show
that caregivers experience impairment in the occupational areas studied. In
working life, this includes leaving work or changing shifts. Social participa-
tion is affected, including reduced engagement in gatherings with friends,
family, or outings outside the home. Leisure or pleasurable activities also de-
cline, due to the time demands of caregiving and difficulties associated with
doing those activities with children. The review concludes that the impact on
occupational areas is diverse and relevant. Occupational therapy can play a
valuable role in preventing and intervening in these situations.

Kevworbps: attention deficit hyperactivity disorder, caregivers, work, social
participation, recreational activities

Resumo

Cuidar de um filho ou filha com Transtorno de Déficit de Atengao e Hiperativi-
dade pode ter consequéncias em diferentes dreas ocupacionais. E apresentada
uma revisdo de escopo com o objetivo de compreender os efeitos na partici-
pagao social, no trabalho e no lazer de cuidadores de criangas e adolescentes
com esse diagnostico. Foram revisados 22 artigos publicados entre 2003 e
2023, em espanhol e inglés, e indexados nas bases de dados Pubmed, Scopus
e Springer. Os textos mostram que os cuidadores apresentam comprometi-
mento nas areas ocupacionais estudadas. Na vida profissional, incluiu-se a
safda do trabalho ou a mudanga de hordrio de trabalho. A participagdo em
atividades sociais, como reunides com amigos, familiares ou passeios fora de
casa, € afetada. Atividades de lazer ou prazerosas sdo reduzidas devido ao
tempo necessdrio para o cuidado e as dificuldades associadas a realizacao
de tais atividades com as criangas. Conclui-se que o impacto nas areas ocu-
pacionais é diverso e relevante. A Terapia Ocupacional pode contribuir para
prevencdo e intervengdo destas afetagdes.

PALAVRAS-CHAVE: transtorno de déficit de atengdo e hiperatividade, cuidadores,
trabalho, participacdo social, atividades recreativas
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5 Texto original en in-
glés: “occupations refer to
the everyday activities that
people do as individuals, in
families and with commu-
nities to occupy time and
bring meaning and pur-
pose to life. Occupations
include things people need
to, want to and are expec-
ted to do".

INTRODUCCION

El trastorno por déficit de atencién e hiperactividad (habitualmente conocido por sus
siglas: TDAH) es un cuadro que se reconoce como una condicién ligada al neurode-
sarrollo y se define por la presencia de uno o dos patrones persistentes de inatencion
o hiperactividad-impulsividad, los que interfieren en el funcionamiento o el desarrollo
(Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014). Actualmente, el Manual diagnéstico y
estadistico de los trastornos mentales, quinta edicién (conocido como DSM-V, por sus
siglas en inglés) y la Clasificacion internacional de enfermedades, undécima edicion
(conocida como CIE-11) homogeneizaron los criterios diagnésticos, lo que facilita el
proceso de identificacién (Orellana, 2017).

Los nifios, ninas y adolescentes con este diagndstico requieren de cuidados y atencio-
nes especificas debido a las caracteristicas de inatencién o hiperactividad-impulsividad
propias del cuadro, las cuales generan desafios en la planificacién o la resolucién de
problemas, impactando en la conducta y las relaciones (Wehmeier et al., 2010). Esto
conlleva cuidados mds constantes y especificos por parte de otras personas en el hogar.
Adicionalmente, los nifos, nifias y adolescentes con este cuadro pueden necesitar de
ajustes razonables en el contexto escolar y presentar dificultades para relacionarse con
sus pares, lo que también demanda de quienes les cuidan ciertos tipos de apoyo.

Si bien existen estudios acerca de los efectos que tener un hijo o hija con trastorno por
déficit de atencion e hiperactividad trae para la vida de sus padres, madres o para las
personas que asumen su cuidado (Tavernard et al., 2020), en Terapia Ocupacional resul-
ta de particular interés conocer sobre el impacto de esta situacion en sus ocupaciones.

Las ocupaciones son definidas por la Federacién Mundial de Terapeutas Ocupacio-
nales (2012) como:

Actividades cotidianas que las personas realizan como individuos, en familias y con
las comunidades, para ocupar el tiempo y dar significado y propésito a la vida. Las
ocupaciones incluyen cosas que la gente necesita, quiere y se espera que hagan. (pa-
rrafo 2, traduccion propia)®

Estas incluyen el trabajo, la participacion social, las actividades de la vida diaria, el
descanso y el suefio, el ocio, la educacion y el juego. Para esta investigacion, se han
considerado tres dreas: trabajo, ocio y participacion social, comprendidas segtn las de-
finiciones de la American Occupational Therapy Association (AOTA, 2022). El trabajo
se refiere al desarrollo o la produccion de objetos o servicios, ya sea remunerado o no.
La participacion social es comprendida como actividades que implican la interaccion
social con otros, incluidos familiares, amistades, companeros y miembros de la comu-
nidad. Finalmente, el ocio, que no debe confundirse con la categoria anterior, hace re-
ferencia a actividades no obligatorias que estan intrinsecamente motivadas y se realizan
durante el tiempo discrecional, es decir, tiempo no comprometido con ocupaciones
obligatorias como el trabajo, el cuidado personal o el suefio; las personas las realizan
por placer y disfrute, sin una obligacién externa e incluyen actividades recreativas,
hobbies, pasatiempos y cualquier otra que permita a la persona relajarse y divertirse.

En relacion con el trabajo, considerando que esta es una ocupacion importante que
regula el sustento econdémico en cada hogar, puede verse afectada dado que existen
instancias en las que los padres, las madres u otras personas que asumen el cuidado
de ninos, nifas o adolescentes con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad
deben cambiar de jornada o dejar de trabajar, lo que afecta a largo plazo el desempe-
fio laboral o conduce a un empleo alterado (Gupte-Singh et al., 2017). En la encuesta
de Noe y Hankin (2001), por ejemplo, el 63% de las personas cuidadoras informé
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cambios en su situacién laboral como resultado de que su hijo o hija presentaba esta
condicion, el 15% cambié de tipo de trabajo, el 46% redujo el nimero de horas tra-
bajadas por semana y el 11% dejé de trabajar por completo.

En cuanto a las actividades de ocio, estas permiten que los padres, madres o cuida-
doras tengan experiencias placenteras y satisfactorias, logrando contribuir y favorecer
el bienestar fisico, social y emocional. Sin embargo, algunas de estas personas evitan
o restringen su participacion en tales actividades, ademas de experimentar una menor
satisfaccion en su tiempo libre. Barkley (2020) refiere que los padres y las madres
deben dedicar tiempo de descanso, relajacion y participar en actividades placenteras
y que disminuyan el estrés, ya que ocupan la mayor parte de su tiempo en el cuidado
o la preocupacién por sus hijos o hijas, lo que puede impactar, asi mismo, su parti-
cipacion social.

Debido a que existe informacién limitada y no sistematizada acerca de la influencia
del trastorno por déficit de atencién e hiperactividad en las ocupaciones de los padres,
madres y otras personas cuidadoras, surge la pregunta central del estudio: ;cémo se
afectan las dreas de la ocupacién de participacion social, trabajo y ocio en padres, ma-
dres, cuidadoras o cuidadores de nifios, nifas y adolescentes con trastorno por déficit
de atencién e hiperactividad?

METoDpO

Buscando responder a la pregunta de estudio, se realizé una revisién de alcance. Esta
fue llevada a cabo entre marzo y julio del afio 2023. Para hacerla se sigui6 el protocolo
de Arksey y O’Malley (2005), el cual fue creado para sistematizar el desarrollo de las
revisiones de alcance y estd compuesto por cinco fases: identificacion de la pregunta
de investigacion; bldsqueda sistematizada de la evidencia cientifica; seleccién de los
estudios; extraccion de los datos; y recopilacion, resumen y difusion de los resultados.
Este protocolo permite mapear literatura relevante sobre un tema amplio, con un al-
cance exploratorio; especialmente Gtil para identificar brechas en el conocimiento y
orientar futuras investigaciones. Se caracteriza, ademas, por ser flexible y cumplir una
funcion de orientacién al equipo investigador.

Para llevar a cabo la revision se utilizaron tres bases de datos: Pubmed, Scopus y
Springer. La primera se escogié debido a que es una base de datos de tipo referencial y
tiene liderazgo en la captacion de articulos en el campo de la salud. Las dos siguientes
se escogieron debido a que la universidad de origen de las autoras tiene un convenio
que permite a su comunidad acceder a articulos pagados.

En cuanto a la estrategia de busqueda, se utilizé la siguiente ecuacién en inglés:
((“parents” ) OR (“Father”) OR (“Mother”) OR (“Caregivers”) OR (“Family”)) AND
(“ADHD”) OR (“Attention deficit disorder and hyperactivity”) OR (“hyperkinetic di-
sorder”)) AND ((“Social participation”) OR (“productivity”) OR (“job”) OR (“Emplo-
yment”) OR (“Leisure”) OR (“Recreation”)). En espafiol, la ecuacién fue: ((«padres» )
OR («Padre») OR («Madre») OR («Cuidadores») OR («Familia»)) AND ((«TDAH») OR
(«Trastorno por déficit de atencién e hiperactividad») OR («Trastorno hipercinético»))
AND ((«Participacién social») OR («Productividad») OR («Trabajo») OR («<Empleo»)
OR («Ocio») OR («Tiempo libre»)).

Se incluyeron estudios en los que la poblacién estaba compuesta por padres, ma-
dres, cuidadores o cuidadoras de nifos, nifas y adolescentes entre los 4 y los 19 afios,
con diagnéstico de trastorno por déficit de atencion e hiperactividad/impulsividad.
Los articulos elegibles fueron reportes de ensayos clinicos, revisiones sistematicas y
meta-andlisis. Se excluyeron ensayos, reflexiones tedricas, resimenes de congresos,
cartas al editor y resefias. Por otra parte, debian presentar como maximo veinte anos
de antigliedad y estar publicados en idioma espafiol o inglés. El proceso de seleccion
de articulos se presenta en la figura 1.
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Figura 1. Diagrama de flujo PRISMA

Identificacion de estudios a través de las bases de datos y registros

c ) . .
0 Registros identificados desde:; ) .
G Registros eliminados antes del
E Bases de datos {n = 3} —— Regl cr;bafﬂ: 4 = 20
b Registros (n = 450) egistros duplicados (n = 20)
E Registros o citas eliminadas por
i ofras razones (n = 0)
Registros cribados - Registros excluidos
{n =430} (n=2379)
Reportes buscados para su Revort d
recuperacion - epones no_r;e:_upera ns
o (n=51) (n=11)
5=}
L]
a
-
o
Reportes evaluados para decidir su
elegibilidad -« | Reportes excluidos:
(n=40) Razon 1: resultados no
especifican impactos claros (n =
4).
Razon 2: poblacion de estudio
incluye la poblacidn de criterio de
inclusién, pero mezcla con otras,
— como otros familiares no
cuidadores primarios (n = 3).
Razdn 3: los diagnésticos de los
8 Total de estudios incluides en la hijos/as incluyen otros ademas de
:g ravisién TDAH, o se incluyen nifos/as con
= (n=22) TDAH en una poblacion con otros
£ diagndstices (n = &).
F!a;an 4: los reslultadus del
articulo no contribuyen de
manera directa y clara a la
pregunta de investigacian (n = 5).

Fuente: elaboracion propia, siguiendo el modelo de diagrama de flujo
PRISMA ScR (Page et al., 2021).

Para el analisis se emple6 una matriz de elaboracién propia; esta se confeccion6
guidndose por el protocolo escogido. El andlisis de los textos se realizé a través de ca-
tegorizacion tematica o temas amplios. Utilizamos un enfoque deductivo en donde las
tres dreas de participacion ocupacional funcionaron como estructura de partida para
el analisis. Cada articulo fue revisado por dos autoras y supervisado por una tercera
para conciliar el analisis. En caso de discrepancias relevantes, una cuarta autora ofici6
como arbitro.
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Attention-Deficit/Hype-
ractivity Disorder.

” Siglas en inglés para
Attention-Deficit Disorder.
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En cuanto a las consideraciones éticas, se resguardd que los estudios incluidos, en
los que se trabajé con sujetos humanos, contemplaran la aplicaciéon de un consenti-
miento informado o contardn con la autorizacién de un comité de ética.

RESULTADOS

Los articulos seleccionados se detallan en la tabla 1. Los resultados generales para
cada uno de ellos se identifican en la columna afectacion ocupacional, que constituye
el objeto central de la pregunta de investigacion. Luego de la tabla, se indican resul-
tados transversales del corpus.

Tabla 1. Articulos que conforman el corpus y resultados relevantes para cada uno

N° Autores

1 Araujo et al. (2017)

Titulo

Emotional, social and cultural
experiences of Latino children
with ADHD® symptoms and their
families.

Resultados destacados sobre
afectacion ocupacional
Disminucién en la participacién

social. Cuidadores/as tienen
percepciones de ser ignorados
0 poco apreciados por sus
pares; refieren ser
incomprendidos y tener poca
flexibilidad en su trabajo frente
a la situacién escolar de sus
hijos/as.

attention-deficit hyperactivity
disorder: A qualitative study in
Dar es Salaam, Tanzania.

2 Bussing et al. Willingness to use ADHD Aumento de participacién social
(2015) self-management: Mixed en actividades religiosas, usando
methods study of perceptions by la oracién como intervencién
adolescents and parents. para el TDAH en adolescentes.
3 Callander et al. The effect of childhood Las madres pueden tener una
(2016) ADD’/ADHD on parental reduccién en su participacién
workforce participation. laboral para cuidar de sus
hijos/as; los padres no refieren
este problema.
4 Chacko y Scavenius Bending the curve: A Padres y madres estan
(2017) community-based behavioral dispuestos y comprometidos en
parent training model to address participar de programas y
ADHD-related concerns in the actividades sociales relacionadas
voluntary sector in Denmark. a psicoeducacién y herramientas
de crianza.
5 Ching’oma et al. Experiences and challenges of Padres y madres experimentan
(2022) parents caring for children with sensacion de indignidad y

aislamiento social. Les preocupa
el comportamiento de su hijo/a si
reciben visitas o van a lugares
publicos. Las madres
experimentan abandono laboral
y los padres dificultad para
conseguir empleo.

6 Coghill et al. (2008)

Impact of attention-deficit
/hyperactivity disorder on the
patient and family: Results from a
European survey.

EL TDAH infantil impacta en la
situacion laboral. Padres y
madres debieron rebajar las
horas trabajadas a la semana,
cambiar de puesto de trabajo o
dejar de trabajar por completo.

Fuente: elaboracién propia.
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N° Autores Titulo Resul.tado? destacad?s sobre
afectacion ocupacional
7 Fleck et al. (2015) Child impact on family El comportamiento que tienen
functioning: A multivariate los hijos/as con TDAH impacta
analysis in multiplex families with | sobre los contactos sociales y la
children and mothers both participacién en eventos sociales
affected by de la madre.
attention-deficit/hyperactivity
disorder (ADHD).
8 Fridman et al. Factors associated with caregiver Padres, madres, cuidadores/as
(2016) burden among frecuentemente planean su dia
children/adolescents with ADHD con relacién a los hijos/as, evitan
treated with pharmacotherapy in realizar actividades sociales;
the Caregiver Perspective on tuvieron que cambiar de trabajo,

Pediatric ADHD survey in Europe reducir las horas trabajadas,
cambiar de turno o renunciar al

trabajo.
9 Hill et al. (2014) Employment experiences of Dificultad para regresar al
parents of children with ASD® or trabajo; realizan roles menores,
ADHD: An exploratory study. no les ofrecen flexibilidad y

apoyo necesarios para equilibrar
el cuidado y el empleo.

10 Hiscock et al. Impact of a behavioral sleep Padres de nifios con TDAH que
(2015) intervention on symptoms and presentan alteraciones del suefio
sleep in children with attention experimentan una peor salud
deficit hyperactivity disorder, and mental y es mas probable que
parental mental health: lleguen tarde al trabajo.
Randomized controlled trial.

11 Lai et al. (2018) Multifamily therapy for children Padres y madres que trabajan
with ADHD in Hong Kong: the presentan mayor estrés. Las
different impacts on fathers and redes de apoyo son Utiles para
mothers. quienes trabajan y cuidan a

nifos, nifas y adolescentes con
TDAH.

12 Lopez et al. (2021) Calidad de vida en el trastorno En relacion con amigos/as y
por déficit de atencién con aceptacion social, no se
hiperactividad: percepcion de observan discrepancias
padres e hijos. significativas entre las

percepciones de padres/madres
e hijos/as, a diferencia de
revisiones sistematicas previas,
en las que los padres perciben
su relacion con amistades y su
participacion social peor que
como lo hacen sus hijos/as.

13 Montiel Nava et al. Clima familiar en el trastorno por La dimensidn de crecimiento
(2005) déficit de atencion-hiperactividad personal (incluye orientacion
hacia actividades intelectuales,
culturales y recreativas de la
familia) obtuvo menores
puntuaciones en la muestra de
ninos/as con TDAH, siendo las
que mayores diferencias
mostraron.

Se citan estudios previos que
sefalan que los problemas de
conducta asociados con la
hiperactividad e impulsividad
tienen influencia directa en el
control que los padres/madres
sienten sobre la conducta de
sus hijos/as, haciendo que

% Siglas en inglés para eviten salir y buscar actividades
Autism Spectrum Disorder. recreativas.
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Resultados destacados sobre

i
) S Thulo afectacion ocupacional
14 O'Brien et al. To work or not to work? Maothers Participar en un contexto laboral
(2016) of children with ADHD. reduce los niveles de estrés en
las madres, favoreciendo la
participacion en el trabajo.

15 Peasgood et al. What is the health and Dificultad para salir a comer o

2020) well-being burden for parents asistir a parques de diversiones
living with a child with ADHD in debido a malas experiencias, ya
the United Kingdom? que los nifos/as presentan

problemas cuando las
actividades no son estructuradas.

16 Perea et al. (2009) Apoyo social y carga de la Disminucion de la participacion
persona cuidadora en una unidad social. Influencia indirecta del
de salud mental infantil. diagndstico, generando

aislamiento en las personas
cuidadoras.

17 Presentacién-Herrero Impacto familiar de los ninos con Padres o personas cuidadoras

et al. (2006) trastorno por déficit de atencién . .

] o ) evitan llevar amistades a casa o
con hl'peractlwdad subtipo salir con el hijo/a. Disminucién en
combinado: efecto de los salidas sociales a causa de la
prob.Lemas de condicta conducta. La familia visita a
asociados. familiares y amistades menos de

lo que le gustaria debido al
comportamiento del hijo/a.

18 Rockhill et al. Caregivers’ distress: Youth with Padres o personas cuidadoras

(2013) attention-deficit/hyperactivity presentan restriccion en la
disorder and comorbid disorders participacion social debido al
assessed via telemental health. aislamiento social. Faltas en el

trabajo debido a los problemas
del hijofa, presentando mas
esfuerzo y carga econémica.

19 Sellmaier et al. Finding fit between work and Cuidadores/as redujeron sus

(2016) family responsibilities when horas de trabajo o dejaron de
caring for children with ADHD trabajar. Dificultades para
diagnoses. combinar el trabajo con la

familia. Madres no logran
equilibrar las tareas del hogar
con el trabajo.

20 Sundarlall et al. The functioning and behavior of Problemas en la participacion

(2016) biological parents of children social familiar entre
diagnosed with conyuges/parejas.
attention-deficit/hyperactivity Mayores tasas de desempleo y
disorder, attending the outpatient | cambios frecuentes de trabajo,
department at Weskoppies principalmente en las madres.
Hospital, Pretoria. Padres no participan de

actividades recreativas, se
sienten aislados y avergonzados
por sentimientos de fracaso en la
crianza.

21 Zhao et al. (2019) Family burden of raising a child Padres, madres, cuidadores/fas
with ADHD. debieron cambiar de puesto de

trabajo, horario, renunciar o
reducir las horas trabajadas.

22 Zuhiga et al. (2022) Practicas culturales en la Prevalecen roles tradicionales
dindmica familiar en nifios y nifias | del padre proveedor y la madre
con trastorno por deficit de encargada de la crianza, lo que
atencidén con hiperactividad. A Sy

disminuye la participacion
laboral de estas.

Padres refieren disfrutar
actividades de ocio, aunque la
conducta de sus hijos/as impacta
la participacién en estas.
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En general, los estudios revisados muestran que las personas cuidadoras experimen-
tan afectacion en las dreas ocupacionales estudiadas y requieren ajustes frecuentes en
su vida. Las dreas ocupacionales mas estudiadas en la literatura revisada son el trabajo
y la participacién social. Las ocupaciones relacionadas con el ocio y el tiempo libre
son escasamente abordadas.

Es relevante recordar que este estudio ha utilizado las definiciones de la American
Occupational Therapy Association para estas categorias debido a su uso extendido en
la Terapia Ocupacional a nivel global, sin embargo, los articulos que conforman la
muestra pueden utilizar otros conceptos, bien porque provengan de otras disciplinas
o porque clasifiquen las ocupaciones siguiendo otros enfoques tedricos. Por esto, he-
mos considerado los resultados de la siguiente manera: trabajo lo hemos comprendido
como el hacer productivo remunerado, asi como labores domésticas de cuidado de
personas y el hogar no remuneradas. Son consideradas actividades de participacion
social aquellas que se realizan en el espacio piblico o privado, pero con otras per-
sonas. En el caso de las actividades que denominamos de ocio o tiempo libre, se
consideran aquellas que tienen un sentido de placer, disfrute, recreacion, relajacién y
diversion, y que pueden realizarse en compania de otras personas o no. Reconocemos
que una actividad recreativa de tiempo libre que se realiza con otras personas puede
ser considerada también de participacion social, y que el encuadre conceptual utili-
zado esta orientado al aprendizaje y la teorizacién de la ocupacion, si bien en la vida
de las personas las ocupaciones pueden estar superpuestas o ajustarse a las condicio-
nes culturales de manera mas flexible. Para esta investigacion, en la mayoria de las
ocasiones esta confusién no estuvo presente, ya que los estudios hacen énfasis en que
las actividades de padres, madres y otras personas cuidadoras se realizan con otras
personas, en vez de enfatizar en la actividad en si, lo que hemos interpretado como
un foco en la participacion social. Cuando las actividades recreativas no especifican la
interaccion con otras personas, se han considerado de ocio y tiempo libre.

La mayoria de los estudios que abordan el drea laboral coinciden en que esta se ve
muy perjudicada, ocasionando afectaciones que van desde leves, como la necesidad
de tener mayor flexibilidad ante eventuales inasistencias o retrasos, hasta mas com-
plejas, como tener que abandonar temporal o definitivamente el empleo. Esto tiene
efectos sobre la estabilidad socioeconémica y la autoconfianza.

Los estudios que abordan la participacion social muestran menor participacion en
actividades como reuniones con amistades o familiares, asi como salidas comunitarias
fuera del hogar. Algunas investigaciones sefialan de forma explicita que las conductas
o comportamientos de los nifios, nifias y adolescentes con trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad en entornos sociales son una preocupacioén para los padres
y las madres. El tiempo y la falta de apoyo son factores relevantes en las afectaciones
en esta drea.

Los pocos estudios que investigan el area de tiempo libre sefialan la disminucién en
actividades de ocio o placenteras, debido a la alta carga temporal del cuidado y sus
efectos. Estos estudios hacen alusion a hobbies, pasatiempos o recreacién y no espe-
cifican si se hacen en solitario o con otras personas, por lo que los hemos distinguido
de la participacién social.

DiscusiON

Participacion social

En relacién con los efectos en la participacion social de padres, madres y otras
personas cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes con trastorno por déficit de aten-
cién e hiperactividad, algunos estudios sefialan que estas personas experimentan prin-
cipalmente un aislamiento de actividades sociales, relacionado con aspectos como
el tiempo, la sobrecarga y, en ocasiones, el comportamiento piblico de sus hijos e
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hijas, quienes pueden ser estigmatizados (Fleck et al., 2015; Rockhill et al., 2013).
Sobre esto, Ching’oma (2022) menciona que se genera un circulo vicioso, ya que el
aislamiento impregna a las madres y los padres con una sensacién de preocupacién
excesiva sobre la conducta de sus hijos e hijas en lugares publicos, disminuyendo
su vida social y haciendo que se repita el ciclo. Como lo mencionan Fridman et al.
(2016) y Presentacion-Herrero et al. (2006), esta disminucién en actividades sociales
se manifiesta en invitar con menor frecuencia a familiares o amistades a la casa, en
salir menos del hogar o en que la vida social se planee en torno a las caracteristicas,
necesidades y desafios de los hijos o hijas.

A su vez, las madres de adolescentes con trastorno por déficit de atencién e hipe-
ractividad, en comparacién con los padres, son mas propensas a sentirse socialmente
aisladas debido a que recae sobre ellas una mayor responsabilidad en el apoyo y el
seguimiento a las actividades de sus hijos o hijas (Fridman et al., 2016). Asi también,
las madres son quienes mas perciben que algunas conductas particulares de sus hijos
e hijas las desafian en espacios de participacion social, enfrentando la sobrecarga
emocional (Fleck et al., 2015).

Si bien es claro que algunos de los estudios revisados se centran en el comportamien-
to de los ninos y las nifias en los espacios plblicos como una limitante para la participa-
cién social de quienes les cuidan, consideramos que este aspecto debe ser estudiado en
mayor profundidad para evitar la estigmatizacion, asi como la visién reduccionista del
problema. Las investigaciones mds actuales sobre el trastorno por déficit de atencién e
hiperactividad coinciden en la necesidad de investigar con enfoques menos capacitis-
tas y homogeneizantes, que cuestionen las visiones de normalidad y la adaptacién de
los nifios y las nifas a un entorno segregador de la diferencia como intervencion.

Trabajo

Respecto a los efectos en el trabajo de padres, madres o cuidadores de nifios, ninas
y adolescentes con trastorno por déficit de atencién e hiperactividad, los hallazgos
de las investigaciones revisadas indican que estos experimentan cambios de diversos
tipos, tales como: disminucién en la jornada laboral, cambios constantes de trabajo,
enfrentarse a inflexibilidad de las jefaturas y sentirse obligados a renunciar a sus tra-
bajos (Araujo et al., 2017; Callander et al., 2016; Ching’oma et al., 2022; Coghill et
al., 2008; Fridman et al, 2016; Hill et al., 2014; Rockhill et al., 2013; Sellmaier et al.,
2016; Sundarlall et al., 2016; Zhao et al., 2019). La falta de redes de soporte, de tiem-
po y las necesidades especificas de apoyo educativo y supervision farmacolégica de
sus hijos e hijas aparecen entre las razones relevantes para esta afectacion.

En cuanto al género, los estudios muestran diferencias relevantes. Zaniga et al. (2022)
mencionan que las madres experimentan mayores cambios en los horarios, funciones
y turnos laborales, y que algunas deciden renunciar. Ademas, en el estudio de Sell-
maier et al. (2016) se describe que, debido a las mdltiples responsabilidades que le
son atribuidas a las madres, se les dificulta mantener un equilibrio entre los cuidados
de su hijo o hija, el hogar y el rendimiento en el entorno laboral. Es evidente que los
padres también enfrentan cambios frecuentes de trabajo y desempleo (Sundarlall et
al., 2016), sin embargo, en comparacién con las madres, estos suelen tener menores
dificultades debido a que eventualmente se les ofrece disminuir las funciones o tener
cierta flexibilidad para mantener un equilibrio entre el cuidado de sus hijos o hijas y
el rendimiento laboral (Hill et al, 2014).

Ocio

En cuanto a los efectos en las actividades de ocio de padres, madres u otras personas
cuidadoras de nifios, nifias y adolescentes con trastorno por déficit de atencién e hi-
peractividad, algunos de los estudios revisados sefialan que algunas de ellas las evitan
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debido a que sus hijos e hijas tienen dificultades para controlar sus impulsos (Zdniga
et al., 2022), ademas de poca tolerancia en actividades no estructuradas (Peasgood
et al., 2020). Esto hace que las salidas de este tipo sean espacios en que deben hacer
labores extra de cuidado. Montiel Nava et al. (2005) muestran que, en relacién con el
clima familiar, hay una menor orientacién hacia actividades intelectuales, culturales
y recreativas. En relacion con este hallazgo, discuten en su articulo con otros autores
quienes refieren que los padres y las madres evitan las salidas recreativas y de ocio
cuando perciben que todavia tienen un bajo control y manejo sobre el comportamien-
to de sus hijos e hijas.

CONCLUSIONES Y REFLEXIONES FINALES

Este estudio tuvo como propdsito explorar, a partir de literatura cientifica disponible,
como se afectan las areas de la ocupacion de participacion social, trabajo y ocio en
padres, madres, cuidadoras o cuidadores de nifios, nifias y adolescentes con diagnosti-
co de trastorno por déficit de atencién e hiperactividad. Se hizo una revisién de alcan-
ce de articulos localizados en tres bases de datos y publicados en los Gltimos veinte
afnos (2003-2023). Las investigaciones revisadas han descrito algunas alteraciones en
la participacion de estas personas en ocupaciones de participacion social, trabajo y
ocio. Las causalidades directas de estas afectaciones no fueron motivo de este estudio,
reconociendo que pueden provenir desde diferentes dimensiones. Tal andlisis podria
ser motivo de estudios futuros.

El corpus del estudio es claro y consistente respecto al trabajo como un area espe-
cialmente afectada; la participacién social es la segunda mas estudiada y afectada.
Se presentan enfoques diferenciados en los estudios, desde aquellos que resaltan la
falta de apoyo que reciben las personas cuidadoras, hasta otros que se centran en las
conductas de los nifos y las niflas como el principal desafio para la participacién en
comunidad. Esto puede ser cuestionable y estigmatizante, por lo que son necesarias
nuevas investigaciones centradas en comprender en profundidad estos aspectos, asi
como desarrollarlas bajo una Terapia Ocupacional con enfoque de derechos y so-
ciopolitica, que cuestione la visién de normalidad como referente.

También se identificaron brechas relacionadas con el género, siendo las madres o cui-
dadoras quienes experimentan mayores dificultades y desafios en comparacién con los
padres o cuidadores. Algunos de los estudios revisados refieren que son ellas quienes
con mayor frecuencia abandonan sus puestos de trabajo, solicitan permisos, presentan
atrasos en la productividad laboral, entre otras. Estas situaciones se pueden asociar a
la prevalencia de roles tradicionalistas atin existentes en la sociedad, donde los padres
son reconocidos como los encargados del sustento econémico, mientras las madres lo
son del cuidado de los hijos e hijas y del hogar. Este tema resulta de gran relevancia
para una Terapia Ocupacional comprometida con la eliminacién de brechas de género
y consideramos que podria ser una temdtica relevante para futuras investigaciones.

Adicionalmente, se identificé que los padres, las madres y otras personas cuidadoras
experimentan estrés, un aspecto que mencionan varios estudios y que puede ser rele-
vante en la afectacion ocupacional.

En cuanto a la Terapia Ocupacional, esta puede cumplir un rol significativo en me-
jorar e intervenir en la participacion y el desempefio ocupacional de padres, madres y
personas cuidadoras, en lo que respecta a las ocupaciones afectadas por el cuidado y la
responsabilidad que implican un nifio, nifia o adolescente con trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad. Como disciplina, podemos crear o gestionar programas socia-
les y redes de apoyo en diferentes ambitos, ya sea educativos, sanitarios o comunitarios.

Esta revision de alcance presenta limitaciones, como el ndmero reducido de arti-
culos que conforman el corpus, lo que puede dar cuenta de que se trata de un tema
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poco investigado. Ademads, se incluy6 un ndmero restringido de estudios que abordan
el area de ocio y tiempo libre. Adicionalmente, no se incorporaron articulos en otros
idiomas de relevancia en la produccién cientifica, como el portugués, el francés o el
aleman, esto debido a las limitaciones idiomaticas del equipo investigador. La amplia-
cién a otras bases de datos o de los criterios de bidsqueda podria ayudar a obtener otros
resultados relevantes. Finalmente, parte de la literatura producida en América Latina
y publicada en espaiol o portugués no se encuentra en las bases de datos revisadas,
por lo que bulsquedas en otras bases podria también ampliar el analisis. Es relevante
sefalar que esta limitacién debe ser abordada en posteriores estudios, pues implica
que la realidad sobre personas cuidadoras de nifos, nifias y adolescentes con trastorno
por déficit de atencion e hiperactividad, asi como la generacién de conocimiento de
investigadores e investigadoras del continente quede invisibilizada.

Contribucion de las autoras: Escarlentt Munoz y Belén Cortés participaron en la
concepcion de la idea original, la conceptualizacion, la recoleccion y el andlisis de
datos, y en la escritura del articulo. Brenda Morales y Michelle Lapierre participaron
en la conceptualizacion, el disefio metodolégico, la recoleccién y el andlisis de datos,
la escritura, edicién y revision del articulo. Todas las autoras aprobaron la versién final
del texto.
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