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RESUMEN

Las actividades y roles que desempefia una persona en su vida diaria, conocidas
como ocupaciones, componen el desempeno ocupacional de la persona y pueden
verse alteradas si no se mantiene un equilibrio entre cada una de ellas, dando

lugar a un desequilibrio ocupacional.

El objetivo de esta intervencidon es conseguir el equilibrio ocupacional de una
persona que de manera repentina tiene que asumir el rol de cuidador informal de
un familiar debido a una enfermedad grave que afecta su independencia, lo que

produce un desequilibrio en las ocupaciones del cuidador.

La intervencién al cuidador se plantea de forma paralela a la de su familiar, que
se encuentra ingresado en un hospital de otra comunidad auténoma a la de su
domicilio, dédnde se encuentra en tratamiento durante un tiempo indeterminado.

Se trabaja con el cuidador tanto en el ambito hospitalario como en su domicilio.

Se basa en el Modelo Canadiense del Desempeiio Ocupacional centrandose en el
desempefio de las ocupaciones de autocuidado, productividad y ocio del cuidador,

asi como de su ambiente fisico y social.

La intervencién es hipotética y deja constancia de cdmo se deberia haber
intervenido desde terapia ocupacional, ya que en el momento en el que se llevé a
cabo el tratamiento del familiar, no se realizd una intervencién paralela con el

cuidador para que éste tuviese menor impacto en su desempefno ocupacional.

Palabras clave: Caso Unico, Ocupacién, desempefio ocupacional, equilibrio
ocupacional, cuidador principal informal, Modelo Canadiense del Desempefo

Ocupacional, paraparesia residual.
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INTRODUCCION

DESCRIPCION DEL PROBLEMA

Se entiende como ocupacién * el medio a través del cual los seres humanos dan
sentido al significado de su vida, desempefiando diversas actividades y roles;
creando habitos los cuales estructuran en variadas rutinas que se ejecutan en un
contexto fisico, es decir la variedad de condiciones circundantes y dentro del
cliente que se interrelacionan e influyen en su desempeno”. La interpretacion del

concepto de ocupacion implica el autocuidado, el ocio y la productividad. (1)(2)

Las ocupaciones estan influenciadas por las caracteristicas de las personas, sus
patrones y destreza de ejecucion y se llevaran a cabo en un contexto y en un

entorno. Todos estos aspectos influiran en el desempefio ocupacional. (1)

La terapia ocupacional se basa en la idea de que manteniendo un ritmo equilibrado
entre el trabajo, el juego, el reposo y el suefio nos permite lograr una vida plena.
El equilibrio ocupacional implica una percepcion de que los patrones de
ocupaciones cotidianas son satisfactorios y que estos incluyen una gran variedad

de ocupaciones significativas.

Estos patrones deben permitir a las personas satisfacer necesidades importantes
como mantener su salud y su seguridad fisica (ejercicio, reposo), formar relaciones
interpersonales (amigos, familia), sentirse comprometido y desafiado (ocio y
tiempo libre) y crearse una identidad personal (voluntariado, cuidado de

personas...).

En un principio, cuanto mas comprometidos se encuentren las personas en los
patrones ocupacionales que abordan estas necesidades, mayor percepcién tendran

de sus vidas como significativas, o equilibradas.(3)

Sin embargo, podria producirse un desequilibrio ocupacional en el desempeno de
sus ocupaciones, por lo que seria importante intervenir lo antes posible en la
persona antes de que se adapte a esta nueva situacion, ya que podria dejar de

lado unas ocupaciones para centrarse en otras (4)(5).

Uno de los motivos que puede dar lugar a este desequilibrio ocupacional, es que

una persona tenga que cuidar de un familiar que padece una enfermedad grave
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que afecta a su mejor autonomia, asumiendo en ese momento el rol de cuidador

informal.

Se conoce como cuidador informal a aquella “persona, familiar o no, que
proporciona la mayor parte de la asistencia y apoyo diario a quien padece una
enfermedad, o permite seguir viviendo de una manera confortable y segura a una

persona que por razones de edad o incapacidad no es totalmente independiente”.

(6)(7)

En el ambito hospitalario, cuando una persona cuida de un familiar durante su
ingreso en el hospital, se le denomina cuidador familiar hospitalario y se define
como “aquella persona que unida por vinculos de parentesco directo, asume la
responsabilidad de atender las necesidades de la persona hospitalizada. Esto se
traduce en una presencia fisica casi permanente en el entorno hospitalario, junto

al paciente”. (8)

En la mayoria de los casos, cuando una persona sufre una enfermedad que afecta
a su independencia es la familia la que se ha encargado de su cuidado
desempefiando una importante participacion en el restablecimiento vy
mantenimiento de la salud y bienestar del paciente. La familia tiene un grado

elevado de compromiso debido al afecto, y le prestan atencion sin horarios.(9)(10)

Este vinculo familiar es mas fuerte en los paises mediterraneos como Grecia, Italia,
Portugal y Espafa, que en el resto de Europa. Por lo que, en muchas ocasiones,
se prioriza el cuidado de un familiar al propio trabajo. Sin embargo, en los paises
anglosajones como Reino Unido o Estados Unidos de América, los cuidados a
familiares lo realizan cuidadores formales financiados por el Estado, ya que las
familias se centran en trabajar y dejan el cuidado de sus familiares a otras

personas.(11)

Uno de los problemas mas frecuentes en el cuidado de familiares es el
desconocimiento de informacidn relevante respecto a la evolucion de la
enfermedad y el medio hospitalario (procedimientos y rutinas, tratamientos y sus
efectos, los servicios de ayuda de los que disponen...) lo que ocasiona un malestar

emocional y el cual, debemos intentar evitar.

Una mala noticia (Ej: diagndstico de una enfermedad) puede provocar una

alteracion emocional de los familiares y esto puede impedir la recepcion de
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informacion adicional por lo que se debe dar el tiempo suficiente a los familiares
para asimilar toda la informacién y luego plantear posibles dudas o preguntas que

les hayan surgido al respecto.(12)

Durante todo este tiempo el cuidador va a estar centrado en el bienestar y cuidado
de su esposa, no se puede olvidar de vivir su propia vida o de que hay mas
personas en su entorno que le necesitan. En ocasiones, los cuidadores se centran
exclusivamente en proporcionar confort y atender a las demandas de cuidado del
paciente e identifican el simple hecho de centrarse en su propia salud o
necesidades con estar abandonando al paciente, llevandoles a un gran sentimiento
de culpabilidad que tenemos que trabajar durante el tratamiento con el cuidador

para que esto no suceda.(13)(14)

Por todo lo anteriormente nombrado, el cuidado de un familiar suele ser una
experiencia dura que exige a la persona reorganizar su vida familiar, laboral y
social en funcién de las tareas que implican el cuidado de un familiar, por ello,
nuestra intervencidon con el cliente se va a centrar en mantener el equilibrio
ocupacional de los patrones ocupacionales que llevaba a cabo en su vida cotidiana

previos a la enfermedad de su familiar.(6)

JUSTIFICACION DE LA INTERVENCION DESDE TERAPIA OCUPACIONAL

Para la intervencion que se va a realizar con el cliente se va a utilizar el Marco de
Trabajo, que se desarrolld para organizar la perspectiva y contribucidon a la
promocion de la salud y la participacion de las personas, grupos y poblaciones
hacia el compromiso con la ocupacién. De esta forma, se quiere proporcionar una

estructura o base sobre la que construir un sistema o concepto.

Composicion del Marco de trabajo

Secciones Aunque se describen por separado, actualmente tiene una

principales gran relacién. Los componentes que constituyen ambos

(dominio y términos estan en constante interaccidon entre uno y otro
proceso) durante los servicios de Terapia Ocupacional.

En el transcurso de la intervencion, se sigue el proceso de
Dominio de la )
By prestacion de servicios que se aplica dentro del dominio de la
profesion ) )
profesion para apoyar la salud y la participacion del cliente.
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Incluye la evaluacion y la intervenciéon para alcanzar los
objetivos esperados, y su posterior evaluacion de resultados,
siendo facilitado todo el proceso por la perspectiva de los
Proceso terapeutas ocupacionales al participar en el andlisis de
actividades y ocupaciones que realiza el cliente, razonamiento
clinico sobre el desempefno ocupacional de los clientes, y la

colaboracién con éstos en su desempeno.(1)

Para llevar a cabo estas fases del proceso se utiliza el modelo mas idéneo para

este caso, el Modelo Canadiense del Desempeifo Ocupacional (Canadian
Model of Occupational Performance - C.M.0O.P) y como herramienta de valoracién,

el Instrumento de Valoracién Canadiense del Desempefio Ocupacional (Canadian

Occupational Performance Measure - C.0.P.M.), debido a que el C.M.O.P es el
modelo que mas se centra en el cliente, abordando sus areas de ocio, autocuidado
y productividad lo que permite al cliente conseguir una auto-percepcion sobre su
desempefio ocupacional y su satisfaccidn, mientras que, a los terapeutas
ocupacionales les permite intervenir en los problemas que experimenta en el
desempefio obteniendo un equilibrio adecuado entre las areas previamente
citadas, por lo que el cliente podria retomar su rutina en un entorno diferente pero

sin desentenderse del cuidado de su familiar.

Caracteristicas del Instrumento de Valoracion Canadiense del
Desempeio Ocupacional (C.0.P.M)

Puede ser administrada en cualquier momento al cliente
siempre y cuando nuestro cliente tenga conservada su
Momento cognicién. Si la estuviese afectada, se le administraria al
de la cuidador principal. En este caso, como la intervencién se realiza
administracién | al cuidador, la C.0.P.M es administrada directamente a él.
Ademas, se puede utilizar la C.0.P.M. al principio y al final de la
intervencion, por lo que facilita la evaluacion de los resultados
de la intervencion.

Este instrumento es Unico, porque permite conocer la
subjetividad de la persona, ya que la misma ocupaciéon no es
experimentada ni tiene el mismo significado para dos personas
distintas. (15)(16)

Caracteristica
principal
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Se quiere remarcar que este caso Unico es real, pero en el momento en el que se
llevd a cabo todo el tratamiento de la paciente, no se realizd6 una intervencion

paralela con el cuidador.

Por ello, la intervencidon que se deja constancia en este trabajo, es de cémo se
deberia haber intervenido para conseguir que el cliente tuviese menor impacto en
su desempefio ocupacional, manteniendo un equilibrio entre las areas de

productividad, ocio y autocuidado.

PROPOSITO DEL TRABAJO

Con la realizacion de este trabajo se pretende demostrar cémo habria intervenido
un terapeuta ocupacional en el desequilibrio ocupacional producido en el
desempefio de las ocupaciones del cuidador principal del familiar (esposa) con
hematoma epidural espinal dorsal espontdneo con paraparesia residual. Dicho
desequilibrio fue producido por el ingreso del familiar en un hospital de otra
comunidad auténoma diferente de donde viven, por lo que se vio afectado el
autocuidado, productividad y ocio del cuidador, asi como su ambiente fisico y

social.

Se quiere plantear cémo se deberia haber intervenido de forma paralela, al familiar
con hematoma epidural dorsal espontaneo y a su cuidador principal durante todo

el transcurso de la rehabilitacién en el hospital y en su domicilio.
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OBJETIVOS

El objetivo principal del trabajo es:

- " Describir un plan de intervencién para un cuidador informal, basandose en
el Modelo Canadiense del Desempefio Ocupacional y centrandose en el
equilibrio ocupacional del desempefo sus ocupaciones de autocuidado, ocio y
productividad, en un caso Unico cuyo paciente presenta hematoma epidural

III

espinal dorsal espontaneo con paraparesia residua

Los objetivos a cumplir durante todo el proceso de intervencion con el cuidador

serian los siguientes:

Objetivo general:

“Restablecer el equilibrio ocupacional entre sus tres dareas de ocupacion

principales: Autocuidado, productividad y ocio”.

Objetivos especificos:

- “Concienciar al cuidador de que el paciente debe ser auténomo en cada una de
sus ocupaciones, y ensefarle a actuar de forma adecuada en su rol como
cuidador”.

- “Promover su autocuidado con actividades que aseguren una buena calidad de
vida”.

- “Fomentar una productividad equilibrada que no le afecte negativamente a su
salud”.

- “Fomentar actividades de ocio de acuerdo a los intereses del cuidador”.
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METODOLOGIA

La busqueda bibliografica comienza con la intencidon de encontrar todo tipo de
informacion relacionada con el Modelo Canadiense del Desempeno Ocupacional
(Canadian Model of Occupational Performance - C.M.O.P, a través de web que

enlazaran con diferentes articulos.

Una vez obtenida esta informacion se realiza una busqueda mas exhaustiva a
través del fondo bibliotecario de la Universidad de Zaragoza, paginas web y bases
de datos como son: OT-SEEKER, DIALNET y PUBMED, con el fin de encontrar

informacion relevante acerca de los términos basicos que estructuran el trabajo.

Las palabras claves que se han utilizado para la consulta de articulos y péaginas

webs, tanto individualmente como combinadas entre si, son:

Ocupacion, equilibrio ocupacional, desequilibrio ocupacional, cuidador informal,

conceptos ocupacionales y hematoma epidural espinal dorsal espontaneo.

Remarcar la dificultad que se ha tenido para encontrar articulos en inglés, debido
a la diferencia existente respecto al cuidado de familiares en paises mediterraneos
y anglosajones, por lo que, este trabajo se ha centrado en analizar otros estudios

con cuidadores espafioles.

1. EVALUACION INICIAL

Este caso clinico se centra en un hombre vardn de 53 afos, casado, con 2 hijos, y
en la reserva militar que vive en Badajoz, el cual tiene que asumir el rol de cuidador
principal informal de su esposa (49 afios), al sufrir ésta, el 19/09/2013, un
hematoma epidural espinal dorsal espontdneo con paraparesia residual tras
levantarse de la cama con dorsalgia a nivel D10, lo que le incapacitara durante de

forma indeterminada. (17)

Tras una intervencion quirdrgica de urgencia en Badajoz el 27/09/2013, el cliente
y su familiar tienen que trasladarse al Hospital “Los Madrofios” de Brunete
(Madrid) donde el familiar recibira el respectivo tratamiento de rehabilitacién vy
deberan estaran alojados durante un tiempo indeterminado, dependiendo éste, de

la evolucion de la paciente.
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La evaluacion e intervencion de Terapia Ocupacional se habria llevado a cabo en

dos entornos diferentes (hospital y domicilio habitual):

Durante el periodo de rehabilitacién en que el familiar se encuentra
ingresado en el hospital “"Los Madrofios” de Brunete se trabajaria con el
cuidador principal. La intervencion se centraria en las tres areas del
desempefo ocupacional, ya que al encontrarse en un entorno desconocido,
se tendrian que ajustar los tres parametros para alcanzar el equilibrio
ocupacional. De esta forma, se evitaria que se produjese un desajuste que
interfiriese en su vida diaria.

La intervencion buscaria adaptar lo maximo posible la rutina que llevaba a
cabo el cliente en su entorno habitual, al nuevo entorno.

Ambito hospitalario

Ve

Para ello, se buscarian todas las alternativas posibles para que pudiese
seguir realizando las ocupaciones que venia haciendo, sin dejar de lado el
cuidado de su familiar.

Una vez que el familiar obtuviese permiso para volver eventualmente a su
domicilio (Badajoz), se trabajaria también en ese entorno con el cuidador
(a distancia), aunque lo idéneo seria que el terapeuta ocupacional realizara
una visita domiciliaria al cliente y mantener contacto semanalmente con él.

La intervencién en este punto, seria retomar la rutina que habia tenido el
cliente hasta el momento de enfermar su familiar, pero teniendo en cuenta
dicha enfermedad y el cambio en su productividad y de roles que esto
conlleva.

Domicilio habitual

Se realizara una entrevista personal semiestructurada con el cuidador, solicitando
a éste datos sociodemograficos y se completara la C.0.P.M, tanto en el hospital
como cuando regresen al domicilio (eventualmente). Estas cuestiones
proporcionan informacion sobre el autocuidado, ocio y productividad. El cliente
debe identificar los cinco problemas mas importantes, resaltando la importancia
qgue le da (se puntuan del uno al diez) y relacionandolos con el desempefio y la

satisfaccion. La reevaluacion se realizara de la misma manera. (Anexo 1)

No obstante, no se administran mas escalas puesto que se trabaja en equipo
interdisciplinar y se contara en la intervencion, con los resultados de las escalas
que haya administrado el resto del equipo (escala de ansiedad-depresion,

sobrecarga del cuidador, etc.).
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2. DIAGNOSTICO OCUPACIONAL

Siguiendo las dreas de ocupacion del Marco de Trabajo y el cuestionario pasado al

cliente, las actividades con mas dificultades serian las siguientes: (1)

cuidar a su
familiar en sus

OCUPACIONES CATEGORIAS PROBLEMAS ENTORNO
Visitar a familiares | Sus familiares vy
o ] amigos se
Participacién en | Asistir a fiestas, encuentran en
la familia bOdaSI_ Zaragoza y
PARTICIPACION comuniones, Badajoz, por o
SOCIAL homenajes que el hecho de
. visitarlos se
Part:c:pacN/on con Quedar con sus | encuentra muy
companeros, amigos limitado a factores
amigos externos.
No puede realizar
Exploracion de esta actividad
las necesidades | Hablar o leer o046 en el
EDUCACION | educativas idiomas hospital donde se
/nformalelsode Leer el periédico, encuentra
interes libros, revistas... | Ingresada su
personales familiar no hay
wifi.
Debido a la
paraparesia de
AVD Actividad sexual | Actividad sexual miembros
inferiores de su
familiar.
Practicar esgrima | Al encontrarse el
. |cliente en otro
Hacer €JErciClo | antorno  diferente
e fisico, Ir al al cotidiano, no.
OCIO Participacion en | gimnasio, andar...
el ocio o En el caso del
Viajar por placer viajar, solia
Escuchar hacerlo con su
musica/radio familiar.
No puede/no sabe | Al presentarse la
AIVD Cuidado de otros

enfermedad de su
familar de manera
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necesidades mas | repentina, el
basicas cliente no cuenta
con los
No puede/no sabe | .,nqcimientos
cuidar @  SU|ocesarios  para
f"f‘m'l'?r en I?S cuidar de sus
S|t.ulaC|ones Mas | Locesidades.
criticas
Al encontrarse en
. otra localidad, no
., | Hacer gestiones .
Uso de la gestion . puede acudir a su
. ) bancarias, pagar .
financiera . banco cotidiano a
impuestos... ) .
realizar gestiones
bancarias.
Al dormir en un
sofa dentro de la
habitacién del
familiar, los
DESCANSO/ Descansar por la | auxiliares le
. Descansar noche y dormir lo | despiertan con las
SUENO suficiente continuas

entradas/salidas
de la habitacion a
lo largo de Ila
noche.
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3. INTERVENCION OCUPACIONAL EN EL AMBITO HOSPITALARIO

Los tipos y enfoques de intervencion de terapia ocupacional que se utilizarian

en todo el tratamiento, tanto en el ambito hospitalario como en el domicilio, segun

el Marco de Trabajo serian:

Tipos de intervencion

Tipos Aspectos a tener en cuenta
Uso
terapéutico | Tener en cuenta los entornos, demandas de la actividad y
de las caracteristicas del cliente para establecer los objetivos
ocupaciones y | terapéuticos
actividades
El terapeuta ocupacional usa su conocimiento vy
experiencia para colaborar con el cliente (identificar el
Proceso de . . .
2sesoria problema, crear posibles soluciones, intentar Ilas
- soluciones y modificarlas de ser necesario para mayor
efectividad).
Proceso de i . . . .
- Impartir conocimiento e informacion sobre ocupacion,
formacion o salud articipacion
educacién yp P '

Auto-gestidn

Esfuerzos dirigidos hacia promover justicia ocupacional y
empoderamiento de los clientes para buscar y obtener
recursos que le permitan participar en las ocupaciones de
la vida diaria.

Enfoques de intervencion

Tipos

Objetivos

Crear,

promover
(promocion de

la salud)

Proveer entornos y experiencias de actividades
enriguecedoras que mejoraran el desempeno de la
persona.

Establecer,

Restaurar una habilidad que se ha afectado.

restaurar

Modificar Utilizar técnicas compensatorias que apoyen el desempefio
(adaptacién) | en un ambiente natural.

Prevenir Prevenir que surjan o se desarrollen barreras que limiten
(prevencion) | la ocupacion en los ambitos.(1)
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A continuacién se va a desarrollar la intervencién que se habria llevado a cabo en

cada uno de estos cinco problemas, actuando con prioridad en las ocupaciones con

mas importancia para el cliente y siguiendo los enfoques de intervencidn de terapia

ocupacional del Marco de trabajo:

especificos

RECORDATORIO
Objetivo | “Restablecer el equilibrio ocupacional entre sus tres areas de
general ocupacion principales: Autocuidado, productividad y ocio”.
“Concienciar al cuidador de que el paciente debe
. ser autonomo en cada una de sus ocupaciones, y
Cuidador ~

ensenarle a actuar de forma adecuada en su rol

como cuidador”.
Objetivos | Autocuidado “Promover su autocuidado con actividades que

aseguren una buena calidad de vida”.

“Fomentar una productividad equilibrada que no le

Productividad .
afecte negativamente a su salud”.
. “Fomentar actividades de ocio de acuerdo a los
Ocio . . "
- intereses del cuidador”.
Presencial A distancia
Tiempos de . .
. .. | Dos veces a la semana en el hospital. Supervision
intervencion . , .
Duracion: 2 horas telefonica semanal.

Objetivo principal: Mejorar el descanso y el suefo nocturno sin perjudicar en gran

medida a la rutina del cliente.

Objetivos especificos

— Aprovechar la visita de familiares para volver a su domicilio (Badajoz) y

descansar lo maximo posible.

— Desconectar del problema familiar cada vez que se encuentre fuera del

hospital.

Actividades:

— Buscar un hotel/hostal econdmico y cercano al hospital.
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— Comparar servicios y precios de todos los hoteles/hostales cercanos al
hospital.

— Ir a dicho hotel a dormir los dos dias de la semana que su familiar tenga
rehabilitacién a primera hora de la mafiana.

— Volver a su domicilio (Badajoz) cada vez que reciban la visita de un familiar

los fines de semana.
Metas:

— En el plazo de dos dias, deberia haber visitado todos los hoteles/hostales
del pueblo y haber comparado servicios y precios.

— En el plazo de una semana, deberia haber acudido minimo una vez al hotel
seleccionado a descansar.

— En el plazo de un mes, deberia haber mejorado considerablemente el

descanso del cliente.

2. Actividad sexual

Objetivo principal: Adaptar la actividad sexual del cliente a las posibilidades de su

esposa.
Objetivos especificos:

— Informarse sobre la Educacion Sexual y Discapacidad.
— Buscar alternativas dentro del contexto del sexo.

— Seleccionar la alternativa que mejor se adapte a ambas personas.
Actividades:

— Leer la Guia de Educacién Sexual y Discapacidad.(18)
— Pedir informacion sobre manuales o guias al trabajador social del hospital.

— Seleccionar aquellos momentos mas idéneos para la practica del sexo.
Metas:

— En el plazo de una semana, deberia haber leido el/la manual/guia.

— En el plazo de dos semanas, deberia estar llevando a la practica su
contenido.

— En el plazo de un mes deberia haber cumplido el objetivo. Si no es asi, se

deberia buscar una alternativa que satisfaciese sus necesidades.
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Objetivo principal: Aumentar el numero de reuniones al mes en grupo o con

amigos.
Objetivos especificos:

— Visitar a los amigos cada fin de semana que vuelva a Badajoz.
— Buscar alternativas a las reuniones presenciales (llamadas telefdnicas,
videollamadas...)

— Realizar en Brunete actividades grupales que le despierten interés.

Actividades:

— Cada vez que vuelva a su domicilio (Badajoz), aprovechar para quedar con
los amigos.

— Realizar llamadas a los amigos semanalmente.

— Concretar reuniones con los amigos en un punto intermedio entre Brunete
(Madrid) y Badajoz una vez al mes.

— Buscar y realizar actividades grupales que satisfagan sus necesidades

(running, mountain bike, senderismo...)
Metas:

— En el plazo de una-dos semanas, deberia haber encontrado alguna actividad
grupal que se realice en Brunete.

— En el plazo de dos semanas, deberia haber aumentado el contacto con sus
amigos utilizando las alternativas propuestas.

— En el plazo de tres semanas deberia haber realizado ya actividades grupales.

— En el plazo de un mes, deberia haber cumplido el objetivo propuesto.

Objetivo principal: Retomar las actividades de lectura que realizaba anteriormente.
Objetivos especificos:

— Encontrar el centro cultural y/o la biblioteca de la localidad.
— Hacerse socio de la biblioteca, para poder obtener libros y revistas.

— Obtener el/los libros que desee, si estan disponibles.

Pagina 15 de 32



— Leer todos dias el periddico en la cafeteria del hospital.
— Aprovechar las reuniones con amigos para satisfacer esta necesidad y hablar

con ellos sobre libros, revistas...
Actividades:

— Buscar y acudir al centro cultural y/ la biblioteca de la localidad.

— Informarse sobre qué hacer para obtener libros (préstamo, precio,
horarios...).

— Buscar en su rutina y adjudicar espacios disponibles para realizar la
actividad de lectura.

— Respetar el tiempo adjudicado para la lectura, no interfiriendo en otros
espacios reservados para la ejecucion de otras actividades.

Metas:

— En el plazo de una semana, deberia haber encontrado la biblioteca, y haber
cogido un libro para realizar la actividad.
— En esta misma semana, deberia haber cumplido el objetivo de lectura del

periddico.

Objetivo principal: Retomar la actividad fisica que realizaba con anterioridad en su

ciudad.
Objetivos especificos:

— Buscar y seleccionar gimnasios donde se lleve a cabo la actividad de
esgrima, comparando servicios y horarios.

— Seleccionar otras actividades que puedan satisfacer sus necesidades.

— Seleccionar el horario mas adecuado para realizar dichas actividades sin
interferir en el cuidado de su familiar.

— Adaptar la actividad de “running” a las caracteristicas del entorno.
Actividades:

— Visitar gimnasios y comparar servicios y horarios.

— Comparar precios de los gimnasios seleccionados.

Pagina 16 de 32



— Seleccionar el gimnasio que mejor se adecue a sus necesidades.
— Empezar a realizar alguna de las actividades deseadas.

— Retomar por completo las actividades deseadas.
Metas:

— En el plazo de una semana, deberia haber visitado gimnasios y haber
comparado servicios y horarios.

— En el plazo de dos semanas, deberia haber comparado precios y seleccionar
el gimnasio.

— En el plazo de tres semanas, deberia haber retomado algunas de las
actividades deseadas por el cliente.

— En el plazo de un mes, deberia haber retomado por completo la actividad

fisica.
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4. INTERVENCION OCUPACIONAL EN EL DOMICILIO

Una vez que el familiar obtuviese permiso para salir eventualmente del hospital
para ir a su domicilio a pasar unos dias, se le volveria a administrar la C.0.P.M.
para que el cliente nombrara los cinco problemas mas importantes que tiene en
el desempefio ocupacional. Se realizaria de la misma manera que al principio de

la intervencion.

A continuacidn, se desarrolla la intervencion que se llevaria a cabo en cada uno de

los cinco problemas, priorizando aquellos de mas importancia:

Presencial A distancia
Se realizara una visita domiciliaria un fin | Supervisién
de semana que el cliente viaje a su | telefénica
domicilio. semanal.

Tiempos de
intervencion

Objetivo principal: Adaptar el bafio del domicilio para facilitar el acceso de la mujer

de mi cliente.
Objetivos especificos:

— Llamar al albafiil para hablar con él sobre la adaptacién. Previamente el
terapeuta habra visitado el domicilio y le habrd asesorado en las
adaptaciones.

— Concretar la fecha de comienzo de la obra.

— Pedir a un familiar que controle la obra de adaptacion del domicilio.

Actividades:

— Llamar al albafiil y comentarle la adaptacién que queremos llevar a cabo
para que nos facilite un presupuesto aproximado y la duraciéon de la obra
(Unicamente habria que adaptar el bafio).

— Concretar con el albafil la fecha de comienzo de la obra.

— Ponerse en contacto con un familiar para que vaya pasandose por el

domicilio durante el tiempo que dure la obra.
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Metas:

— En el plazo de quince dias, habria pedido presupuestos y habia elegido uno.
— En el plazo de un mes y medio, deberia haber adaptado por completo el

domicilio. Lo ideal seria que estuviese adaptado antes del alta del paciente.

Objetivo principal: Obtener la informacién necesaria para el manejo de una silla

de ruedas en diferentes entornos.
Objetivos especificos:

— Contactar con la terapeuta ocupacional del hospital.
— Pedir informacion acerca del manejo de la silla de ruedas.

— Poner en practica los conocimientos adquiridos.
Actividades:

— Llamar a la terapeuta ocupacional que se encarga de la rehabilitacion de su
familiar.

— Pedir informacion acerca del manejo de la silla de ruedas (uso,
transferencias, montaje-desmontaje de ésta...). (19)

— Practicar por el interior del hospital el manejo de la silla antes de salir al
exterior.

— Dos veces por semana, el cliente deberia practicar el manejo de la silla de

ruedas por el recinto del hospital.
Metas:

— En el plazo de un mes, el cliente deberia haber cumplido el objetivo.

Objetivo principal: Conseguir la tarjeta de discapacidad.
Objetivos especificos:

— Llamar al CADEX (Centro de Atencién a la Discapacidad de
Extremadura)(20)

— Pedir la solicitud oficial de discapacidad
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— Conseguir cita en el CADEX

— Recibir la resolucion del Grado de Discapacidad
Actividades:

— Llamar al CADEX (Centro de Atencidn a la Dispacidad de Extremadura)

— Descargar y rellenar el Modelo de Solicitud Oficial(21)

— Pedir cita para la valoracién. Si puede ser, que coincida con los dias
proximos a la Navidades, ya que la esposa volvera a su domicilio a pasar
esos dias. Si no puede ser, el cliente y su esposa se desplazaran a Badajoz

el dia que le concreten la cita para pasar la valoracion.
Metas:

— En el plazo de dos semanas, deberia haber contactado con el CADEX y haber

rellenado el Modelo de Solicitud Oficial.

4. Tamano de los ascensores del domicilio

Objetivo principal: Mejorar el acceso al domicilio con la silla de ruedas.
Objetivos especificos:

— Aprender a desmontar los reposapiés para que el familiar pueda entrar al
ascensor.

— Hablar con el presidente de la comunidad y comunicarle esta situacion.
Actividades:

— Comentar la situacidon a la terapeuta ocupacional que se encarga de la
rehabilitacién del familiar.

— Aprender a desmontar los reposapiés o cualquier elemento que pueda
dificultar el acceso al ascensor. (Esta tarea deberia haberla ejecutado el
cliente en el momento en que la terapeuta ocupacional le ensefia a manejar
la silla de ruedas).

— Si fuese posible y se contase con los medios, se pediria a la comunidad de
propietarios que adaptasen el ascensor.

Metas:
— En el momento que el cliente fuese a acceder al ascensor con el familiar,

deberia saber afrontar esta situacion.
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Objetivo principal: Retomar la rutina de viajar por placer junto a su familiar.

Objetivos especificos:

— Concretar junto al médico del familiar, que dias obtienen permiso para salir
del hospital y realizar viajes/excursiones.

— Buscar lugares que puedan visitar a lo largo de su estancia en Brunete
(Madrid).

— Planificar las/los excursiones/viajes, informandose sobre la accesibilidad a
estos lugares.

— Realizar dichas/os excursiones/viajes aquellos dias seleccionados
previamente con el médico.

Actividades:

— Hablar con el médico del familiar y planificar que dias o que fines de
semanas les dan permiso para salir del hospital.

— Buscar aquellos lugares cercanos a Madrid que puedan visitar en un dia libre
0 en el caso de los fines de semana, lugares donde puedan pasar una/dos
noche/s y no implique un trayecto largo.

— A la hora de seleccionar un destino, el cliente deberia obtener informacién
de las caracteristicas del lugar, y de la accesibilidad a éste.

— Retomar la rutina de viajar gradualmente, primero realizando visitas
cercanas al hospital y posteriormente, ir aumentando la lejania de los
destinos.

Metas:

— En el plazo de dos semanas, el cliente deberia haber hablado con el médico
y haber obtenido un planning provisional de los dias/fines de semana que
van a obtener un permiso para salir del hospital.

— En el caso de los dias libres, deberia haber planificado la salida y habérselo
comunicado al médico, con dos dias minimo de antelacidn.

— En el caso de los fines de semana, deberia haber planificado la salida,

realizando la reserva y habiéndoselo comunicado al médico, minimo con una

semana de antelacion.
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Al tratarse de una intervencién hipotética cuya continuaciéon dependeria de la
consecucién o no de los objetivos propuestos por el cliente, la intervencion se

da por finalizada en este punto.

Destacar que la intervencidon se podria continuar, trabajando en todas aquellas
ocupaciones en las cuales el cliente presentase dificultades de desempefio
ocupacional, hasta aproximarse al equilibrio ocupacional de todas ellas, tanto en

el ambito hospitalario como en el propio domicilio.

DESARROLLO

Junto al cliente se pautaria un tiempo determinado para la consecucién de todos
los objetivos propuestos y el restablecimiento de las ocupaciones alteradas tanto

en el ambito hospitalario como en el domicilio.

Al cliente se le da el tiempo suficiente para que pueda ir realizando las actividades
propuestas para el restablecimiento de cada una de las ocupaciones que se han

visto afectadas.

Una vez llegado ese momento (3-6 meses aproximadamente), se le volveria a
administrar de nuevo la C.0.P.M., para que reevaluase cada una de las
ocupaciones intervenidas desde Terapia Ocupacional, segin el desempefio,

satisfaccion e importancia que le da a cada una de las ocupaciones.

No se administraria ninguna escala mas, puesto que el resto del equipo
interdisciplinar, aportaria los resultados de sus respectivas reevaluaciones como

en el fase de evaluacion.

Las dos situaciones que se podrian dar:

— Objetivos cumplidos: en este caso, se pasaria a intervenir otra ocupacion

diferente escogida por el cliente, en la cual tenga problemas de desempenio.

— Objetivos no cumplidos: en aquellas ocupaciones que no se alcanzasen los

objetivos, se modificarian las tareas especificas para asegurar la consecucién

de dichos objetivos.
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RESULTADOS

Al realizar una intervencion hipotética sobre un caso real que sucedié hace unos

anos, no se puede conocer si se obtendrian los resultados esperados para retomar

cada una de las actividades que el cliente realizaba en su vida cotidiana,

previamente a la aparicion de la enfermedad de su familiar.

Sin embargo, con la intervencion que se ha planteado desde terapia ocupacional

en este trabajo, se cree que se concienciaria al cliente de que el paciente debe ser

autébnomo en cada una de sus ocupaciones, y ademas, el cliente podria

aproximarse a un equilibrio ocupacional en las tres areas principales de ocupacion.

Desempefio Mejorandolo en ocupaciones que existen limitaciones,
p . . . ,
i aumentandolo en ocupaciones que no estan presentes todavia
ocupacional .
las limitaciones.
Producido al realizar todas las ocupaciones en un entorno
Adaptacién desconocido y también al cambiar la respuesta para
enfrentarse a un reto en su ocupacion.
Salud y Alcanzando el bienestar haciendo elecciones propias para una
bienestar existencia mas exitosa.

Participacién

En ocupaciones deseadas personalmente

gratificantes.

que sean

Prevencion

Previniendo un desequilibrio ocupacional en cada una de sus
ocupaciones de la vida diaria del cliente.

Calidad de vida

Apreciacién dindmica de la satisfaccidon de vida del cliente.

Competencias

para

desempefiar
sus roles

Haciendo frente eficazmente a las demandas de los roles en lo
que el cliente participa.

Auto-gestidn

Apoyando de manera activa uno mismo o a otros.

Justicia
ocupacional

Accediendo y participando en una amplia gama de ocupaciones
significativas y enriquecedoras que estan permitidas a
otros.(1)
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CONCLUSIONES

La intervencion se podria haber llevado a cabo sin ningln problema con el cliente
0 con cualquier otra persona que se encuentre en una situacién similar, ya que no

perjudicaria, sino todo lo contrario, el proceso de rehabilitacién del familiar.

Se cree haber conseguido el propdsito que se buscaba de demostrar como se
deberia haber intervenido desde terapia ocupacional de forma paralela, al paciente

y a su cuidador principal.

Se quiere dejar constancia de la necesidad, de dar informacién al cuidador de coémo
cuidar a su familiar y de como actuar en situaciones determinadas, ademas de la
importancia de intervenir también en el cuidador, garantizando su equilibrio

ocupacional y participacion, y por lo tanto, una mejor calidad de vida.

Por ultimo, cabe destacar que este trabajo podria ser utilizado posteriormente para

abrir o crear nuevas lineas de actuacion referentes a este campo.
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ANEXOS

ANEXO TI.
(C.0.P.M.)

Medida Canadiense del Desempeno de Funciones Ocupacionales

MEDIDA CANADIENSE DEL DESEMPENO DE FUNCIONES OCUPACIONALES (COPM)

Autores: Mary Law, Sue Baptista, Anne Carswell, Mary Ann McColl, Helene Polatajko, Nancy Pollock (Copyright, 2000)

La medida Canadiense del Desempeiio de Funciones Ocupacionales (COPM) es una medida individualizada, disefiada
para ser utilizada por terapeutas ocupacionales para detectar cambios auto-percibidos en problemas del desempefio

de funciones ocupacionales con el tiempo.

Nombre del/la cliente:

Edad: Género:

Carnet de identidad:

Persona delegada para responder (si no es el/la cliente):

Fecha de la evaluacion: Fecha programada para Re-

evaluacién:

Fecha de la Re-evaluacion:

Terapeuta:

Institucion / Agencia:

Programa:

PASO 1: IDENTIFICACION DE TEMAS DE DESEMPENO DE FUNCIONES
OCUPACIONALES

Para identificar problemas, preocupaciones y temas de desempefio de
funciones ocupacionales, entreviste al/la cliente, preguntandole acerca de sus
actividades diarias en las dreas de cuidado de si mismo, productividad y ocio.
Pida al/la cliente que identifique las actividades diarias que desea hacer, las que
necesita hacer y las que se espera que haga, animandole a pensar en tipico dia.
Luego, pida al/la cliente que identifique cuales de dichas actividades
actualmente son dificiles de realizar a su satisfaccion. Anote estos problemas
con actividades en Pasos 1A, 1B o 1C.

STEP 2: CALIFICAR LA
IMPORTANCIA

Utilizando la tarjeta de calificacion
provistas, pida al/la cliente que
califique, en una escala de 1 al 10,
la importancia de cada actividad.
Coloque las calificaciones en las
casillas correspondientes de Pasos
1A,1Bo 1C.

PASO 1A: Cuidado de si mismo
Cuidado personal

(ej. Vestirse, bafiarse,
alimentarse, higiene)

Movilidad funcional
(ej. Traslado, interior,
exterior)

Gestion comunitaria
(ej. Transporte,
compras, finanzas)

IMPORTANCIA

0T

PASO 1B: Productividad

Trabajo remunerado/ voluntario
(ej. Encontrar/mantener

un empleo, voluntariado)

Manejo del hogar
(ej. Limpieza,
lavado de ropa, cocina)

Juego /Escuela
(ej. Destreza en el juego,
tareas escolares)

IMPORTANCIA

11
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PASO 1C: Ocio
Recreacion tranquila

(ej. Pasatiempos,

Manualidades, lectura)

Recreacion activa

(ej. Deportes,

Paseos, viajes)

Socializacion

(e]. Visitas, llamadas,

Fiestas, correspondencia)

IMPORTANCIA

L]

PASOS 3 Y 4: CALIFICACION — EVALUACION INICIAL Y RE-EVALUACION
Confirmar con el/la cliente los 5 problemas méas importantes, utilizando las tarjetas de calificacién, pida que el/la
cliente califique cada problema por desempeiio y satisfaccidn, luego calcule las calificaciones. Las calificaciones
totales se calculan al sumar las calificaciones para desempefio y satisfaccion para todos los problemas y luego
dividir el total por el niimero de problemas. En la re-evaluacion, el/la cliente califica cada problema de Nuevo para
desempeifio y satisfaccion. Se calculan las nuevas calificaciones y el cambio en la calificacion.

Evaluacion inicial:

Problemas de desempefio de
funciones ocupacionales:

Desempeiio 1

Desempeifio 2

RE-EVALUACION:

Desempeiio 1

Desempeiio 2

satisfaccion

# de problemas

:

N —

N 1

g, 1] I I [ | [ |

3. I I L | [ | [ I

4. ! l [ | [ | | |

5. 1 I ] | | I |

CALIFICACION: CALIFICACION CALIFICACION CALIFICACION CALIFACION

DE DESEMPENO 1 | DE SATISFACCION 1 | DESEMPENO 2 | SATISFACCION 2

Calificaciones

Calificacion  total para

Total = desempefio o

= I I

CAMBIO EN DESEMPENO = Calificacién. Desempefio2 [ |- Calificacién Desempeiio 1|

CAMBIO EN SATISFACCION = Calificacién. Satisfaccion2[______|- Calificacién Satisfaccion 1 [
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NOTAS ADICIONALES E INFORMACION DE ANTECEDENTES

Evaluacioén inicial:

Re-evaluacion:

Pagina 29 de 32



ANEXO II: Consentimento informado (Para el usuario)

Zaragoza, 14 de diciembre de 2017

Buenos dias,
Le presentamos un programa de intervencién con el cuidador de una persona dependiente con
hematoma epidural espinal dorsal espontaneo con paraparesia residual (mas abajo podrd leer las
caracteristicas del mismo). Esperamos que la cumplimentacion de este cuestionario le ayude en un
futuro a mejorar su calidad de vida y la de su familiar y le agradecemos su colaboracién, ya que sin su
ayuda, este programa no podria realizarse.
Atentamente,

Javier Madurga Diez (investigador principal)

“PROGRAMA DE INTERVENCION CON CUIDADORES INFORMALES DE PERSONAS DEPENDIENTES
CON HEMATOMA EPIDURAL ESPINAL DORSAL ESPONTANEO CON PARAPARESIA RESIDUAL”.

1. {Qué es y qué persigue este programa?

Este programa, dirigido y controlado por un futuro profesional de la salud, tiene como objetivo
conseguir un equilibrio adecuado en las areas de ocio, productividad y autocuidado del cuidador
principal de la persona dependiente, trabajando posteriormente con él mediante sesiones de trabajo,
los problemas mas importantes con los que se encuentra dicha persona respecto a las areas
previamente dichas. Forma parte de un Trabajo de Fin de Grado de la Universidad de Zaragoza, por lo
que los resultados que se obtengan contribuirdn a mejorar la eficacia de los programas y recursos
dirigidos a la atencidn de los cuidadores de personas dependientes.

2. ¢Como se realizara el programa?

El programa es de caracter gratuito y los gastos corren directamente por parte del investigador
principal. Consta de unas pruebas indoloras: solo tendrd que responder al cuestionario anexo a este
documento, cuya duracién aproximada sera de unos 20-25 minutos.

3. Beneficios y riesgos.

Los beneficios que supone participar en este programa son, principalmente, aumentar el conocimiento
en cuanto a la evaluacidn de la calidad de vida de los cuidadores, lo que podria permitir mejorar la
calidad de vida de los cuidadores y de su familia. El programa no supone ningun riesgo para los
participantes ni para sus enfermos.

4. Confidencialidad de los datos e imdgenes
Los datos del cuidador que aparezcan en la ficha clinica se trataran de acuerdo con la Ley 15/1999 de
Proteccién de Datos de Caracter Personal y demas legislacién aplicable. La Universidad de Zaragoza
asume la responsabilidad de la adopcién de las medidas de seguridad de indole técnica y organizativa
para proteger la confidencialidad e integridad de la informacién, asi como las demas obligaciones que
establece la Ley 15/1999 referida y su normativa de desarrollo. El firmante podra ejercitar los derechos
de acceso, rectificacion, oposicion y cancelacidn previstos en la referida Ley. Se garantiza también que
la investigacion se llevara a cabo en el marco de la Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora
de la autonomia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacién
clinica.
Con las garantias legales oportunas, los resultados del estudio podran ser comunicados a la comunidad
cientifica a través de congresos y publicaciones, garantizando que en todo momento del proceso de
difusién se omitird mi identidad y cualquier dato personal que pueda facilitar que se me identifique.
Mi participacion en esta investigacion es en calidad de sujeto activo y soy consciente de la
relevancia que tiene para la realizacion de esta investigacion la aportacion de mi persona.
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Participo libre y voluntariamente en este estudio y en cualquier momento, incluso durante el transcurso
del mismo puedo darla por terminada. Conozco también que, con las garantias legales oportunas, los
resultados del estudio podrdn ser comunicados a la comunidad cientifica, a través de congresos y
publicaciones, garantizando que en todo el proceso de difusion, se omitirad mi identidad y cualquier
dato personal que pueda facilitar que se me identifique.

La Universidad de Zaragoza estan exentos de cualquier responsabilidad que se derive de la
investigacion y que no se haya manifestado en el presente escrito, una vez garantizada la reserva y
confidencialidad de todo el proceso, sea cual fuese el momento y lugar en donde se tuvieran que
realizar.

La persona de contacto e investigador principal es el alumno de 42 de Terapia Ocupacional Javier
Madurga Diez de la Facultad de Ciencias de la Salud de la Universidad de Zaragoza. Para cualquier duda
o consulta puedo ponerme en contacto en el mévil: 610 ...... y e-mail: j.madurgadiez@gmail.com

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Consentimiento informado estudio 1 Version__1__, fecha__14-12-2017

R (o TR (nombre y apellidos del participante)

He leido la hoja de informacion que se me ha entregado.
He podido hacer preguntas sobre el estudio y he recibido suficiente informacion sobre el mismo.
He recibido informacion del investigador principal.
Comprendo que mi participacién es voluntaria.
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1) cuando quiera
2) sin tener que dar explicaciones
3) sin que esto repercuta en mis cuidados médicos
Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.
(Siquiere serinformado de los resultados de este estudio puede solicitarlos a la investigadora principal).

He recibido una copia firmada de este Consentimiento Informado.

Firma del participante: Fecha:

He explicado la naturaleza y el propdsito del estudio al participante mencionado

Firma del investigador: Fecha:
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ANEXO III: Consentimiento informado (Para el investigador)

Titulo del Trabajo Fin de Grado: “Programa de intervencion con cuidadores informales de personas
dependientes con hematoma epidural espinal dorsal espontdneo con paraparesia residual”.

El objetivo del programa de intervencién es conseguir un equilibrio adecuado en las areas de ocio,
productividad y autocuidado del cuidador informal, trabajando con él mediante sesiones de trabajo,
los problemas mdas importantes con los que se encuentra dicha persona respecto a las dreas
previamente citadas.

No obstante, con esto intentaremos, que no se vean afectadas las ocupaciones que realiza el cuidador
en su vida diaria, sin dejar de lado el cuidado de la persona dependiente.

Con este estudio se pretende conseguir el perfil ocupacional del cuidador informal principal de la
persona dependiente a través de un cuestionario que contiene 39 preguntas.

El programa no conlleva ningun riesgo y el participante no recibe ningin beneficio.

No se darad ninguna compensacién econdmica por participar.

En caso de dudas contactar con:
Javier Madurga Diez

j.madurgadiez@gmail.com

He leido la hoja de informacidn. Tengo el teléfono y mail del investigador principal con el que he podido
o podré hacer preguntas sobre el estudio y recibir los resultados del mismo. Comprendo que mi
participacion es voluntaria. Comprendo que puedo retirarme del estudio: cuando quiera, sin tener que
dar explicaciones y sin que esto repercuta en mis cuidados médicos y presto libremente mi
conformidad para participar en el estudio.

O Presto libremente mi conformidad para participar en este trabajo
O No

Firmado:
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