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RESUMEN

Esta revisidn bibliografica trata de identificar aquellos factores de la
enfermedad de Parkinson que afectan al cuidador informal, dado que la
sintomatologia puede influir en la estructuracion de su tiempo y en la

eleccion de sus ocupaciones, conllevando asi un desequilibrio ocupacional.

Para ello la investigacion recorre todo tipo de fuentes, tanto documentales
como presenciales: con entrevistas a la Terapeuta Ocupacional de la
Asociacién Parkinson Aragdén y a los cuidadores informales que acuden a sus
sesiones grupales a los que también se les pasé herramientas propias de
terapia ocupacional para una mejor contextualizacién de la tematica y para

anadir un punto de vista mas personal al trabajo.

Tras realizar esta extensa buUsqueda, se investiga si la intervenciéon actual
desde Terapia Ocupacional estd mas enfocada al cuidador como cliente

central o a desarrollar y mejorar su rol de cuidador/cuidadora.

Los resultados obtenidos muestran una escasa evidencia respecto a este
ultimo punto, pero si una serie de factores de impacto negativo en la
calidad de vida de los cuidadores informales a partir de los cuales se
extraen conclusiones que avalan los beneficios que pueden resultar de la
intervencion de Terapia Ocupacional dirigida a estos “protagonistas en la

sombra”.

Palabras clave: cuidador informal, cuidador quemado, Parkinson, terapia

ocupacional, desequilibrio ocupacional



INTRODUCCION

La enfermedad de Parkinson, a partir de ahora EP, es ya la segunda
enfermedad neurodegenerativa mas comun, por detrds del Alzheimer. Se
estima que en Espaia la sufren mas de 180 mil personas de las cuales, el
80% tienen mas de 70 afios y que al igual que la enfermedad de Alzheimer,
produce un gran impacto multidimensional tanto en la persona como en su

entorno. (1)

Esta enfermedad degenerativa, lenta y progresiva, del sistema nervioso
central producida por una pérdida de produccién de la dopamina causa
sintomatologia tanto motora con temblor en reposo, rigidez, bradicinesia,
trastornos en el equilibrio/postura, movimientos involuntarios, bloqueos en
la marcha, pérdida de expresion facial, tono de voz monétono o problemas
de respiracion entre otros, como a nivel cognitivo ; con pérdida de

memoria, de comprension o de orientacidon espacio-temporal por ejemplo.

(2)

Todo ello provoca una gran disfuncionalidad tanto en sus actividades de la
vida diaria (problemas en la alimentacién, vestido, aseo...) como en la
participacion en su vida social (exclusion social, poca interaccidon social por
bajo estado de animo, perdida de interés en actividades de ocio que antes
realizaban...) ademas de crear una gran dependencia e impacto en la

calidad de vida del enfermo y del cuidador. (3)

La progresién de la enfermedad no afecta a todos de la misma manera, es
diferente en cada paciente (4) y es posible que se estabilice en uno de los 5
estadios en los que se divide la EP segun la clasificacion de Hohen Yhar, que

son:



I: sintomas
unilaterales con
posibles temblores
y dificultad de
motricidad fina,
rigidez y discinesias.
El patrén de
marcha puede
empezar a alterarse
con un poco de
arrastre de piesy
braceo disminuido.

(5) (6)

Il: alteracion
postural con
encorvarmiento de
espalda, falta de
mimica facial,
bradicinesia y
alteracion del
equilibrio. Pueden
aparecer sintomas
depresivos o
efectos
secundarios por la
medicacidn. (5) (6)

Iy IV: agravamiento de
los sintomas. Dificultad
para mantener el
equilibrio y deambular
que ocasionan caidas al
pararse o girar.
Aumento de la fatiga,
dificultades en la
comunicacion, disartria.
Comienzan los
fenédmenos on-off (por
la medicacion), las
discinesias y problemas
de insomnio,

V: dependencia de una
tercera persona para
todo tipo de actividad.
Pérdida de peso y masa
muscular progresiva,
disfagias y disnea,
deterioro cognitivo,
alteracion del lenguaje
acentuada, aumento del
tiempo de sedestacién e
incluso inmovilizacion
en cama con lo que
implica riesgo de
ulceraciones. (5)(7)

alucinaciones, etc. (5)

En las primeras fases, la Terapia Ocupacional cumple una funcién
importante en el tratamiento integral del paciente ya que ofrece un
abordaje a través de la ocupacion donde el objetivo principal es el de
mantener o ralentizar el progreso irrefrenable de la EP y sus secuelas,
aumentando lo maximo posible la independencia y autonomia en su vida

diaria. (8)

Es, sobre todo, en el estadio mas avanzado donde el cuidador, ya sea
profesional o familiar, se convierte en una figura imprescindible en el dia a

dia de los enfermos.

Segun los ultimos datos del Portal de Dependencia, hay un total de 9.816
cuidadores no profesionales a cargo de personas dependientes, las cuales
8.763 son mujeres y s6lo 1.053 son hombres (9). Por lo tanto, el peso del
cuidado recae una vez mas, por razones socioculturales, sobre la figura de
la mujer, en torno a los 50 afios 0 mas y con una relacion directa con el

enfermo: hija/mujer/nuera. (10).

La media del cuidado estd en 10-14 horas en los casos leves y se
incrementa a 18 horas en las fases mas avanzadas segun la encuesta EDAD
(Encuesta sobre Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia) del 2008. Por esta razoén, la adopcién de dicho rol por parte

de esta cuidadora, sin formacién ni remuneracidn, que por circunstancias se



ve en la necesidad de desempenarlo, puede conllevar déficits abordables
desde la T.0 como son el desequilibrio ocupacional o la privacion

ocupacional.

Fue Wilock quien acufié estos dos términos definiéndolos como la falta de
equilibrio entre las areas de ocupaciéon (autocuidado, productividad y tiempo
libre) y la limitacidon/circunstancia que hace que la persona no disfrute o

utilice la actividad, respectivamente. (12) (13)
Por todo ello, este trabajo va tener 2 objetivos:

e Objetivo I describir cdmo afecta la asuncidon del rol de cuidador/a en
la persona que lo asume frente a la enfermedad de Parkinson de su
familiar.

e Objetivo II: comprobar qué tipo de intervenciones existen desde
Terapia Ocupacional dirigidas a la persona cuidadora como cliente

principal.



METODOLOGIA

La busqueda bibliografica, que ha sido realizada entre los meses de
diciembre y enero, tiene una naturaleza de investigacion exploratoria ya
gue su objetivo fundamental es recopilar evidencia cientifica sobre el tema
que se trata en este trabajo y para ello se ha acudido a todo tipo de
fuentes, desde base de datos hasta entrevistas personales con cuidadores

informales y a la terapeuta ocupacional (T.0) de la Asociacidn Parkinson

Aragon.
imaris Fuentes torcinrias
P secundarias
e Bases de datos , . L. e Entrevista cuidadores
o ) * Guias de practica clinica inf |
e Bibliografia FEP informales
¢ |MSERSO e Entrevista T.O

En cuanto a las bases de datos, se comenzé por Pubmed/Medline y con los
descriptores “terapia ocupacional Y Parkinson” obteniendo 9 resultados, y

aumentando a 13 al cambiar el operador légico Y por AND.

Usando palabras clave en inglés como “occupational therapy AND informal
cargiver” aparecieron 59 resultados mientras que con los conceptos
“Parkinson disease AND informal caregiver” se registraron 27 resultados
gue disminuyeron a 9 seleccionando sélo los gratuitos y a uno solo como
revision sistematica. Y ademas, modificando los descriptores a “burnout

AND informal cargiver” se obtuvieron 22 articulos.



Finalmente, se concluyé la busqueda en esta base de datos con
“occupational therapy OR burnout AND informal caregiver AND elder

people” presentando solo un articulo compatible con esos descriptores.

“Terapia Ocupacional y cuidadores 0
informales”
"Terapia ocupacional y Parkinson" 9
"Terapia ocupacional and 13
Parkinson”
"Occupational therapy or burnout 1

and informal caregiver and elder
Pubmed people"

"Burnout and informal caregiver" “review” 5
“Revision sistematica
+0T1”
"Occupational therapy and informal 59
caregiver"
"Parkinson disease and informal “Free” 10
caregiver" “Revisidn sistematica”

Science Direct ha sido otro de los motores de busqueda avanzada con
“parkinson Y cuidador” con 208 resultados por lo que se filtré la busqueda
con solo articulos, con las etiquetas (topics) de “parkinson y caregiver
burden” y con un rango temporal de 2006-2016, obteniendo asi 12
resultados. En cambio, utilizando descriptores en inglés “Occupational
therapy AND informal caregiver AND parkinson” y filtrando la busqueda con
las etiquetas de “journal” y “parkinson and related disorder”, se obtuvo 18

resultados.

Ademas, se probd una ultima vez con “Occupational therapy AND caregiver
burden” con los que aparecieron 2736 resultados compatibles. Como la
cantidad era excesiva, se filtré la busqueda a través del rango temporal
(maximo 10 afios), y con solo revistas que contuvieran como etiqueta
“caregiver” con lo que el resultado se redujo considerablemente a 40

articulos.



"Parkinson y cuidador" Articles + 12
topic:”Parkinson
and caregiver
burden” + rango
temporal 2006-
Sciencedirect 2016
"Occupational therapy and Topic: “journal” + 18
informal caregiver and “Parkinson and
parkinson" related disorders”
"Occupational therapy and Rango temporal 40
caregiver burden" maximo 10 afios +
topic: “caregiver”

También se ha buscado en plataformas que ofrecian repositorios cientificos
como Recolecta a nivel nacional y Sagejournals a nivel internacional que

aportaba textos de la revista britanica de T.0O, la BJOT.

Con la primera se realizaron varias busquedas: con los términos “terapia
ocupacional y cuidadores” se consiguieron 10 resultados, con “cuidadores y
parkinson” 3, con “cuidadores y burnout” 14 y con “terapia ocupacional y
parkinson” 9. Y con la segunda plataforma, Sagejournals, se probd una
busqueda mas especifica con los descriptores “occupational therapy and
caregiver and parkinson” y dentro de los articulos de investigacion con un
rango temporal de 10 afios y la etiqueta “palliative medicine & chronic

care” se recogieron 30 resultados.

"Terapia ocupacional y 10
cuidadores"

Recolecta "Cuidadores y parkinson" 3
"Cuidadores y burnout" 14
"Terapia ocupacional y
parkinson" 9

Research article + 30
topic: "palliative
medicine and
chronic care" +
maximo 10 afios

"Occupational therapy and

Sagejournals caregiver and parkinson"




En la base de datos especifica de terapia OTSeeker, se encontraron 3
resultados a la blUsqueda con los descriptores “occupational therapy AND
informal caregiver AND intervention”. Y por otro lado, en la busqueda
avanzada de la revista americana de terapia ocupacional (AJOT) con los
términos de “burnout AND informal caregiver” se localizaron 9 resultados,
mientras que modificando la busqueda a “occupational therapy AND
occupational imbalance AND informal caregiver” mas las etiquetas “research
article” + “occupational therapy” aparecieron 4 resultados acordes con la
descripcion. Con los descriptores “Parkinson disease AND burnout AND

informal caregiver” fueron 6 los resultados.

"Occupational therapy and 3
OTSeeker informal caregiver and
intervention"

“burnout AND informal 9
caregiver”
“occupational therapy AND “research article” + 4
occupational imbalance AND “occupational

AIOT informal caregiver” therapy”
descriptores “Parkinson 6

disease AND burnout AND
informal caregiver”

A través de la Biblioteca de Guias de Practica Clinica del Sistema Nacional
de Salud y con los descriptores “terapia ocupacional Y Parkinson” se

encontraron 2 resultados.

SNS “Terapia ocupacional Y 2
Parkinson”



Siguiendo esta linea, y revisando la bibliografia recomendada por la
Federaciéon Espafiola de Parkinson, se hallaron de interés 2 guias de la
Sociedad Espafiola de Geriatria y Gerontologia y 3 publicaciones dedicados a

cuidadores pertenecientes a la obra social Caja Madrid

Por otro lado y gracias al Portal de la Dependencia del IMSERSO, se
encontraron dentro del catdlogo de la coleccién estudios/serie dependencia

4 resultados a raiz de la blusqueda con el término “cuidadores”.

Para finalizar, se ha podido realizar una entrevista con la terapeuta
ocupacional de la Asociacion Parkinson Aragon (ANEXO I), Eva Pilar Chueca,
asi como, previo consentimiento informado (ANEXO II), a los participantes
de las reuniones de apoyo al cuidador (ANEXO III) a los que también se les
ha pasado 2 herramientas propias de terapia: la autoevaluacion ocupacional
(14) (ANEXO 1V) vy el listado de roles (15) (ANEXO V).

Cabe decir que debido al acotamiento de la tematica para el objetivo II
(intervencién desde terapia en cuidadores de personas enfermas de
Parkinson) se amplid el foco a textos que trataran también sobre cuidadores
de personas enfermas de demencia (Alzheimer) ya que puede tener rasgos

comunes con la etapa avanzada de la patologia que nos ocupa.

Una vez expuesto los mecanismos de busqueda general de articulos para
realizar el presente trabajo, se explicaran los criterios de exclusidon e

inclusion de los mismos:

De primeras, se realizd ya un gran cribado a la hora de hacer la propia
busqueda bibliografica; es decir, sdlo se seleccionaron articulos/guias/libros
gue segun su titulo versaran sobre los objetivos planteados o contuvieran
las palabras clave de este trabajo. Se excluyeron aquellos con un rango
temporal maximo a los 10 afios desde su publicacién y también los

repetidos.

Asi pues, de 266 articulos obtenidos de la primera blusqueda general y tras
este primer cribado, se pasé a 58 articulos donde se procedié a una lectura
rapida de sus abstract para asi excluir aquellos que no se adecuaran a
ninguno de los objetivos propuestos o se desvincularan en cierta manera de

la tematica del trabajo (por ejemplo que hablaran del sindrome del cuidador

10



en general e intervenciones de otras patologias, que no se acercaran al

tema tratado) quedando 24 posibles textos compatibles con el trabajo.

Finalmente se realizd un tercer cribado, donde los factores finales de
inclusién fueron los articulos/libros/guias que se focalizaran exclusivamente
en la enfermedad de Parkinson para encajar con el objetivo I y en
intervenciones desde terapia ocupacional en Parkinson y demencia para el
objetivo II (ya que no habia apenas sobre el Parkinson), obteniendo asi 16
textos que fueron analizados durante los meses de marzo y abril, asi como
2 entrevistas, una a cuidadores informales y otra a la terapeuta ocupacional

de la Asociacion Parkinson Aragon realizadas en el mes de mayo.

N=266 ¢12 Cribado

s 22 Cribado

N=24 *32 Cribado

N=16

11



DESARROLLO

RESULTADOS

En cuanto al primer objetivo, se podrian dividir los 12 articulos obtenidos en
dos partes: por un lado aquellos que se centran en los aspectos de la
enfermedad que mas influyen en el cuidado y por otro, aquellos que

aportan informacion acerca del rol de cuidador.

La percepcidon de la ocupacion del cuidado difiere segun el perfil del
cuidador. El articulo "La situacion de los enfermos afectados por la
enfermedad de Parkinson, sus necesidades y sus demandas” (16) muestra
las diferencias de la perspectiva del papel del cuidador dependiendo de si es
la pareja o los hijos quienes lo desempefian. Segun plantea, si es la pareja
quien se convierte en cuidador/a, se asume el rol de una manera menos
traumatica, como algo parte de la vivencia de pareja, pero que aun asi,
puede desgastar la relacion debido al desequilibrio de roles. Mientras, para
los hijos, el representar este papel supone un impacto emocional mayor, un
cambio de roles y una sobrecarga mayor relacionada también con los
problemas econdmicos que puede acarrear la incompatibilidad laboral con la

del cuidado y con la propia vida familiar.

A este respecto, se suman el articulo "“Understanding the Burden on
Caregivers of People with Parkinson 's” (17) nombrando diferentes areas
afectadas en la vida diaria del cuidador como en el plano fisico, psicolégico
(ansiedad, depresidn), econdmico (no retribucidén econdmica, conciliacién
laboral), e incluso en sus propias actividades de la vida diaria que conllevan
la disrupcién de la propia rutina, lo que desencadena un desequilibrio
ocupacional. El articulo "Factores asociados a la calidad de vida de sujetos
con enfermedad de Parkinson y a la carga en el cuidador” (18) muestra la
preocupacion y la incertidumbre por el futuro, la solvencia econémica asi
como los problemas conductuales y el deterioro cognitivo del familiar como
los componentes mas influyentes en su calidad de vida. Asimismo, sefiala
que la edad del cuidador/a (cuanto mas joven, mas carga), la fase, la
duracién de la enfermedad y sobre todo los sintomas motores, contribuyen

a la sobrecarga.
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Esta referencia a la sintomatologia de la enfermedad de Parkinson también
la reflejan los articulos “Contributory Factors to Caregiver Burden in
Parkinson Disease” (19) y “"Who cares for the caregiver?” (20). En ellos se
apunta a los sintomas no motores (trastornos suefio, incontinencia, cambios
de humor...) como los mas influyentes en la calidad de vida del cuidador.
Ademas, a través de la entrevista a los cuidadores de la Asociacidn
Parkinson de Aragén (ANEXO III) se ha podido recoger informaciéon sobre
este aspecto, sefalando entre otros que la apatia, el deterioro, la
dependencia que en si genera la enfermedad en el paciente son los

determinantes de su percepcion de carga.

Por Jdltimo, en "Influencia de la estimulacion cerebral profunda de
cuidadores de pacientes con enfermedad de Parkinson” (21) los autores
apuntan a factores asociados a la persona cuidadora como contribuyentes
de su sentimiento de sobrecarga como, por ejemplo, su estado animico.
Esta idea es complementada en el articulo "Living and Coping with
Parkinson ‘s Disease: Perceptions of informal caregivers” (22) donde se
refleja el sentimiento de no estar preparado para ese rol, ni para la
progresién de la enfermedad y con ello, el aumento del sentimiento de
responsabilidad y la aparicion del pensamiento de no ser capaz de
desconectar, de pérdida de futuro, que afectan la vida diaria del cuidador/a,

alterando sus roles y generando en ocasiones su ansiedad.

“"Cuidarse para cuidar mejor en la enfermedad de Parkinson” (23) y “Who
cares for the caregiver?” (20) dividen la progresién del rol en 3 fases que
evolucionan en paralelo a la progresion de la enfermedad y donde a medida
que aumenta la dependencia incrementa a su vez la dificultad para
compaginar la tarea del cuidado con otras ocupaciones. Estas etapas son:
preparacién- adquisicion del papel, actual provisién de cuidados vy
desacoplamiento del rol. Ademas, el monografico de Obra Social (23)
divide en cuatro, los tipos de afrontamiento del rol: shock
emocional/negacion, rechazo/enfado/frustracion, reorganizacién (comienzo
de ritmos, rutinas) y adaptacién a la enfermedad con su aceptacion pero

también con posibles recaidas a etapas anteriores.

13



Asimismo, “Adapters, Strugglers and Case Managers: a Typology of Spouse
Caregivers” (24) identificar tipos de afrontamiento ante la situacién y su
relacion de sobrecarga. A este respecto, sefala tres tipologias de
comportamiento: “adaptativos” (“fadapters”), “reticentes” (“strugglers”) y

“responsables” (“case managers”).

Mientras que los “adapters” describen su ocupacidn como una tarea
colaborativa y expresando expectativas realistas respecta al futuro
relacionandose asi este tipo de afrontamiento con un nivel moderado de
sobrecarga, los tipo “strugglers” presentar un mayor nivel de carga ya que
verbalizan su situacidon como un obstaculo, como una ocupaciéon agobiante
donde se sienten solos (son reticentes a pedir ayuda y describen su papel
como “su trabajo”) y apurados mencionando la resistencia del enfermo al
cuidado como la mayor discordancia en su desempefio. Y en el caso opuesto
se encontrarian los “case managers” ya que poseen el tipo de
comportamiento mas objetivo, mas conscientes de sus propias limitaciones,
mostrando un cardcter mas resiliente y presentando asi el menor nivel de

sobrecarga.

Al hilo de esto, las preguntas realizadas en la entrevista de los cuidadores
(ANEXO I) han podido ofrecer detalles sobre este tipo de comportamientos.
Durante su desarrollo y a través de sus respuestas se pudo observar
distintas actitudes: parejas resignadas, sentimiento de soledad ante su
situacion, aceptacion del rol sin pedir ayuda a los hijos o allegados por no
hacerles sentir en la obligacion de colaborar, etc., que correlacionan con la

clasificacion mencionada (24).

Por otro lado, en “Elementos clave en el proceso de convivencia con la
enfermedad de Parkinson de pacientes y familiares cuidadores” (25) se
identifican 3 determinantes clave en la convivencia con la enfermedad que
son la aceptacion, la adaptacién y el automanejo. Esto, junto a una actitud
positiva o negativa (frustracion y falta de aceptacion) conforman los

patrones comunes de convivencia que influyen directamente en el cuidado.

Y para finalizar, en ‘“Estrategias psicosociales para fortalecer el
afrontamiento de la enfermedad de Parkinson: perspectiva de pacientes,

familiares y profesionales socio-sanitarios” (26) se concluye que la funcidn

14



de la atencidon sanitaria (centrada en enfermedades agudas, con retrasos y

con falta de apoyo), el entorno familiar (con sentimientos de dependencia

y/o de comprension) y la aceptaciéon de la enfermedad (con creencias

religiosas o con la propia personalidad) también son elementos clave en el

desempefio del rol de cuidador.

OBIJETIVO I: efectos de la EP en el cuidador informal.

TITULO Y AUTOR

TIPO ESTUDIO Y LINEA RESUMEN

Understanding the Burden on
Caregivers of People with
Parkinson’s de Bhimani R.(17)

Revision literaria de articulos desde 2008 al 2013 que
resalta la importancia del cuidador y del impacto que la
enfermedad de Parkinson también produce en él/ella
(ademas de en el enfermo) mostrando varios planos de
su vida diaria donde la influencia es mas evidente.

Influencia de Ila estimulacion
cerebral profunda en la carga de
cuidadores de pacientes con
enfermedad de Parkinson de
Crespo Burillo J.A et al. (18)

Estudio observacional que pretende medir el nivel de
carga en cuidadores de enfermos de Parkinson tratados
con estimulacidn cerebral profunda (ECP) y compararlos
con otros cuidadores cuyo familiar, en fase avanzada,
lleve otro tipo de tratamiento y. Los resultados
concluyen que hay una mejora en la calidad de vida
pero el nivel de sobrecarga es similar entre los dos
grupos.

Who cares for the caregiver? de
Dyck C. (19)

Analisis descriptivo de la situacion de los cuidadores
informales de enfermos de Parkinson. Cdmo influyen en
su estrés y calidad de vida los sintomas no motores de
la enfermedad, fases por las que pasa el cuidador, tipos
de personalidades, etc. Ademas, expone un programa
de autogestiéon de enfermedades crénicas (CDSMP) vy
acentla la idea de que la responsabilidad del estado de
salud del cuidador es de todo el profesional sanitario.

La situacion de los enfermos
afectados por la enfermedad de
Parkinson, sus necesidades y sus
demandas de Gonzalez Garcia B. et
al. (16)

Esta edicion de la serie Dependencia del IMSERSO
ofrece informacion de diferentes aspectos del Parkinson
como datos estadisticos, efectos de la enfermad en la
vida diaria, tratamientos, necesidades y demandas
socio-sanitarias, etc.

Cuidarse para cuidar mejor en la
enfermedad de Parkinson de
Donate Martinez S. et al. (23)

Libro monografico recomendado por la Federacion
Espafiola de Parkinson que sirve de guia para enfermos
y cuidadores “nuevos” en el tema, ya que aporta datos
sobre la enfermedad, las etapas de afrontamiento y la
tarea del cuidador y algunas ideas errdneas que se
auto-exigen a si mismos.

Contributory Factors to Caregiver
Burden in Parkinson Disease de
Griin D. et al. (19)

Estudio transversal sobre los factores mas influyentes
en el estado de salud del cuidador/a y en su nivel de
carga. Los resultados sugieren que los sintomas no
motores de la enfermedad (sobre todo los trastornos
del suefo) tienen un impacto mas negativo en el
cuidador que los motores.
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TITULO Y AUTOR

TIPO ESTUDIO Y LINEA RESUMEN

Adapters, Strugglers, and Case
Managers: A Typology of Spouse
Caregivers de Lindsey Davis L. et
al.(24)

Analisis descriptivo de entrevistas a esposas cuidadoras
que clasifica el tipo de afrontamiento del rol del
cuidador en 3 tipos de comportamiento (“adapters”,
“strugglers” y “case managers”) que ayudan a idear
posibles programas dirigidos a cada uno de ellos.

Living and coping with Parkinson's
Disease: Perceptions of informal
carers de McLaughlin D. et al. (22)

Estudio exploratorio cualitativo de 26 entrevistas a
cuidadores informales del norte de Irlanda. Los datos
aportados por ellos registran que a pesar de que
aunque la tarea de cuidar puede ser gratificante, el
aumento de la responsabilidad afecta a la vida diaria,
altera los roles e incrementa la ansiedad. Ademas, alude
al sentimiento de falta de preparacién, a la falta de
entrenamiento y la dificultad de acceso a recursos
socio-sanitarios.

Estrategias  psicosociales para
fortalecer el afrontamiento de la
enfermedad de Parkinson:
perspectiva de pacientes,
familiares y profesionales
sociosanitario de Navarta Sanchez
M.V et al. (26)

Estudio cualitativo exploratorio que forma parte del
proyecto RENACE- “convivir con la enfermedad de
Parkinson”. 21 sujetos (enfermos, cuidadores vy
profesionales) comparten su experiencia sobre Ia
enfermedad y a partir de ello, se identifican aspectos
psicosociales de afrontamiento: la atencidn sanitaria, el
entorno familiar y la aceptacién de la enfermedad.
Asimismo, propone un modelo de atencion a crénicos
con programas de autocuidado integrado dentro de la
atencion primaria para ofrecer asi un servicio integral.

Factores asociados a la calidad de
vida de sujetos con enfermedad de
Parkinson y a la carga en el
cuidador de Rodriguez Violante M.
et al.(18)

Analisis descriptivo de 201 sujetos con EP y cuidadores
donde identifica variables influyentes en la carga y salud
del cuidador asociadas al enfermo y al propio cuidador
(edad/ economia). Determina que los problemas
conductuales, el deterioro cognitivo y los sintomas
motores son los factores que mas impactan en la
calidad de vida del cuidador/a

Elementos clave en el proceso de
convivencia con la enfermedad

de Parkinson de pacientes vy
familiares cuidadores de Zaragoza
Salcedo A. et al.(25)

Segunda parte del proyecto “RENACE” (recuperacion,
normalizacién, aceptacion y convivencia con |la
enfermedad) donde se entrevista 46 participantes y a
partir de las cuales se describe que la aceptacion,
adaptacion y el automanejo son elementos clave en la
convivencia (que a su vez puede ser positiva o negativa
también determinante por la personalidad del
cuidador/a) con la enfermedad. A modo de limitacidn,
el estudio al ser cualitativo no puede generalizar sus
resultados y propone investigaciones futuras con una
muestra con afectacion motora mas severa.

En cuanto al segundo objetivo planteado, son 5 los articulos seleccionados y

de estos, 4 son dirigidos a la demencia tipo Alzheimer, quedando solo 1,

“Parkinson dia a dia: Antes de decir no puedo, iinténtalo!” (27), destinado

a la intervencidon con enfermos de Parkinson.




Este libro monografico narrado desde el punto de vista de la terapia
ocupacional ofrece pautas para llevar mejor las actividades de la vida diaria
tanto basicas como instrumentales y productos de apoyo, dirigidas al
enfermo de Parkinson para maximizar su autonomia e independencia como
a familiares cuidadores a realizar de una manera mas efectiva su labor.
Ademads, y concerniente al objetivo planteado, propone una serie de

consejos o items para ellos.

Asimismo, a la autora de dicho libro, y a su vez terapeuta ocupacional de la
Asociacién Parkinson de Aragon, Eva Pilar Chueca, se le ha realizado una
entrevista (ANEXO I) sobre sus intervenciones como terapeuta con los
cuidadores informales de los usuarios de la Asociacion. Asi pues recalca la
importancia de valorar al cuidador no solo como soporte del familiar
enfermo sino como protagonista ya que desde su posicion como T.O
identifica en ellos un abandono de otros roles, intereses y habitos
produciéndose un desequilibrio entre las diferentes areas de ocupacién. Por
ello aborda sus sesiones con ese objetivo, es decir, ya no solo de facilitar
técnicas para el desempeio del cuidado, sino también con la finalidad de
que haya el mayor equilibrio posible entre sus areas de ocupacion: aprender
a auto-cuidarse, a empoderarse, a mejorar su volicion y a empezar a

recuperar roles e intereses perdidos.

Por otro lado, el "“Occupational therapy for caregivers of people with
dementia: a review of the United Kingdom literatura” (28) apunta a una
intervencidon guiada hacia un binomio formado por enfermo-cuidador.
Pretende identificar el rol de la T.O en este sentido, aportar el enfoque
ocupacional en la intervencidon tanto en el enfermo para maximizar su
independencia y autonomia como en el cuidador a modo de prevencién de
la sobrecarga y posible desequilibrio ocupacional producido por el
desempefio de ese papel a través de entrenamiento de estrategias de
afrontamiento, apoyo, asesoria, habilidades comunicativas/sociales,
adaptaciones y ayudas técnicas. Todo ello, dentro de una T.0 comunitaria

multidisciplinar.
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“"Effect of Educational and Supportive Strategies on the Ability of Caregivers
of People with Dementia to Mantain Participation in that Role” (29), también
apoya la intervencién enfermo-cuidador e intervenciones personalizadas
para favorecer el autocontrol y el automanejo enfocadas en la resolucién

de problemas y manejo del estrés.

Por esta misma via se dirige “Effectiveness of supporting informal
caregivers of people with dementia: a systematic review of randomized and
non-randomized controlled trials” (30) y “Occupational Therapy for
Community-Dwelling Older People with Dementia and Their Caregivers from
development to implementation” (31). Ambos aluden a la terapia
ocupacional basada en la comunidad para abordar el sentido de
competencia y de control, las destrezas, el sentido de control, etc., con
objetivos ocupacionales como estrategias para la prevencién del sindrome

del cuidador quemado.

OBIJETIVO IlI: intervencion desde T.O en cuidadores informales como clientes

TITULO Y AUTOR TIPO DE ESTUDIO Y LINEA RESUMEN

Parkinson dia a dia: Libro recomendado por la Federacion Espafola de
Antes de decir «no puedo», | Parkinson que sirve de guia a enfermos y cuidadores
iinténtalo! De Chueca Miguel E.P | desde el punto de vista de la terapia ocupacional. Ofrece
(27) técnicas para mejorar la eficacia en actividades basicas e
instrumentales de la vida diaria, pautas de movilizacién y
transferencias, productos de apoyo y recomendaciones
para los familiares.

Occupational therapy for | Revision  bibliografica de 17 estudios sobre
caregivers of people with | intervenciones desde diferentes profesionales y en
dementia de Hall L. et al (28) especial desde terapia ocupacional con el objetivo de

identificar el rol de T.O en la intervencién con cuidadores
de personas enfermas de Demencia. La revisidon se ve
limitada por la escasa evidencia sobre intervencion en
T.0: solo se encontré un programa de manejo del estrés
y otro sobre bienestar pero ninguno de ellos aporté
resultados positivos significativos.

Effect of Educational and | Revision sistematica de 43 articulos sobre la intervencion
Supportive Strategies on the desde T.0 en Alzheimer con el objetivo de evidenciar el
Ability of Caregivers of People | efecto de las estrategias educativas y de apoyo.
With Dementia to Comienza explicando la filosofia de la terapia en relacion
Maintain Participation in That | a las necesidades y comportamientos disruptivos de la
Role de Thinnes A. et al (29) vida diaria y por ello la necesidad de intervenir no sélo
con el enfermo si no con el cuidador/a también. Propone
los recursos comunitarios y las nuevas tecnologias como
via para abarcar las necesidades de ambos asi como
intervenciones personalizadas: manejo del estrés,
estrategias psico-educativas, habilidades sociales, etc.
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TITULO Y AUTOR TIPO DE ESTUDIO Y LINEA RESUMEN
Effectiveness of  Supporting | Revision sistematica de 53 estudios sobre distintos tipos
Informal de intervencién, que ofrece 4 estrategias de prevencién
Caregivers of People with | del sindrome del cuidador: programas de psico-
Dementia: educacion, programas “respiro”, cognitivos y de terapia
A Systematic Review of | ocupacional. Esta ultima de tipo comunitario, ofreciendo

Randomized
and Non-Randomized Controlled
Trials de Vandepitte S. et al (30)

intervenciones basadas en la mejora de las destrezas y
del control de la situacién.

Occupational therapy for
community dwelling older people
with dementia and their
caregivers: from development to
implementation de Vernooij-
Dassen M. et al. (31)

Presentacion estudio piloto que sefiala la terapia
ocupacional comunitaria como una de las intervenciones
mas efectivas en el cuidado del Alzheimer. Un dato a
destacar es que identifica 2 factores de dificultan este
tipo de intervencidn: la falta de especializacidon en este
campo por parte de los terapeutas y el desconocimiento
de la profesidn por parte de otros profesionales vy
usuarios.
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DISCUSION

Gracias a la entrevista y la autoevaluacién ocupacional "OSA” (14) (ANEXO
IV) y “Listado de roles” (15) (ANEXO V), que abarcan aspectos del
funcionamiento ocupacional y que se les ha realizado a 10 cuidadores
informales de la Asociacion de Parkinson de Aragon (APA), se ha podido
contrastar la informacidn obtenida a través de la busqueda bibliografica con

experiencias de primera mano respecto al desempefio del rol de cuidador/a.

PREGUNTAS RESPUESTAS

éCuales son los principales cambios » “Lavida cambia para mal, te sientes atado,
que han experimentado en su resignado”

situacién de cuidador/a? éCémo ha

repercutido en sus actividades » “Te agobias, cambia el caracter, la enfermedad
diarias, habitos...? se apodera”

» “Se me ha cortado la vida. En mi caso ha sido
progresivo que eso creo que ayuda, pero la
dependencia que se crea te provoca tristeza,
son un cumulo de cosas”

> “Las cosas que hacias antes ya no las puedes
hacer, los viajes, quedar con amigos, planes...”

> “Yo también lo describiria como tristeza. Es
una de las enfermedades mas duras”

» “Pensando en el futuro, la edad, pienso que no
voy a poder con ello”

¢éSe sienten apoyados por el resto de » “Se pierden relaciones, eso es asi”
la familia, acompafiados por su
entorno? » “En mi caso, los amigos han desaparecido”

» “Los hijos no se encargan, estan ahi, pueden
estar entre semana, pero luego se vany el fin
de semana es duro, tienes que estd ahi todo el
rato”

» “Con los hijos es un poco obligacion”

éHa tenido alguna vez sentimientos » “Aveces me dicen que por qué no la llevo a
encontrados? ¢De que la situacion le una residencia, pero no puedo, para mi eso es
desbordaba o se sentia abandonarla”

sobrecargado?

» “Aveces me digo; de qué me quejo, hay cosas
peores...”

» “Aveces la culpa es nuestra por no quejarnos,
no pedimos ayuda”
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éQué aspectos positivos ha »  “Ninguno”
encontrado como cuidador/a?

“Pensdndolo....quizas he aprendido a ser mas
paciente”
» “Haber encontrado la Asociacion”

» “Satisfaccion por ayudar”

» “Puede que ver lo gratificante de las cosas, de
vivir mas el dia”

Respuestas de la entrevista a cuidadores informales de la APA (ANEXQO III)

En base a estas respuestas y a la evidencia encontrada, se ha podido
deducir que desempefar un papel de cuidador o cuidadora de un enfermo
de Parkinson puede tener consecuencias directas en la vida diaria, e influir a
todos los niveles posibles ya sea por la sintomatologia ligada a la
enfermedad, como por el propio desempeno del cuidado y sus efectos
colaterales. (17) (26)

A esto también se le suman elementos ligados al propio cuidador como su
actitud o su tipo de afrontamiento y comportamiento ante la situacién como
apuntan algunos de los articulos analizados y como se ha reflejado en
algunas de las contestaciones de la entrevista. (24) (25) (ANEXO III)

En cuanto qué sintomatologia es la que mas influye en el cuidado, hay
publicaciones que han sefialado a los sintomas no motores (18) (20) (21)
en contradiccidn a otros autores que han destacado mas los motores (19).
A este respecto, los cuidadores informales de la APA (ANEXO III) tampoco
identificaban claramente qué aspecto de la enfermedad les afectaba mas y
mencionaban que era un “cumulo de cosas”, donde quizas los trastornos del
suefio y conductuales son los que mas influian en su estado de animo y su

sentimiento de sobrecarga.

Asimismo, un apunte a recalcar ha sido la dificultad de encontrar aspectos
positivos del cuidado tanto en la busqueda bibliografica como entre los
cuidadores de la asociacién. Solo una publicacién (23) comentaba el rol de
cuidador como algo gratificante, como una ocupacion significativa. Del
mismo modo, en cuanto a los cuidadores de la APA (ANEXO III), se

detectaron dificultades para obtener una respuesta, dado que se partia de
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una concepcidon negativa del rol y de la que se extraian automaticamente

consecuencias dafiinas para su bienestar.

Para concluir la discusién sobre el objetivo I, y en base a los datos
obtenidos a través de las herramienta de auto-evaluacion “OSA” (14)
(ANEXO VI) se han podido extraer aspectos que apuntan a un posible
desequilibrio ocupacional del cuidador y por ende, a una posible via de
intervencion. En este auto-cuestionario han despuntado 3 aspectos
importantes para ellos, pero marcados como dificultosos o problematicos de
realizar por lo que también han sido los mas sefialados como deseables a

cambiar:

e Respecto a la valoracién de uno mismo:
1. Hacer las actividades que me gustan ]
_ o Ocupaciones
2. Cuidar de mi mismo de ocio vy
3. Relajarme vy disfrutar autocuidado
e Respecto a la valoracion del ambiente:
1. Las oportunidades de hacer cosas que valoro y me gustan

2. Los lugares donde puedo ir y disfrutar

Y en cuanto a los datos del “Listado de roles” (ANEXO VII), éstos han
apuntado a un continuo temporal en los roles de proveedor de cuidados,
ama/o de casa, amigo/a y miembro de la familia que fueron a su vez los

mas valorados.

Por otro lado, respecto a la labor de la terapia ocupacional en Ila
intervencion con cuidadores de enfermos de Parkinson, el dato mas
llamativo ha sido la falta de evidencia. De la bibliografia encontrada,
solamente un documento era especifico de terapia-cuidadores-Parkinson, un
libro monografico (27), pero dirigido a la ejecucion del desempeio del
cuidado y el resto estaban relacionados con la intervencién de terapia en
demencias (28) (30) (31), sugiriendo la terapia ocupacional de base
comunitaria para ofrecer un servicio integral al cuidador, un binomio
paciente-cuidador, donde se trabaje con ambos desde atencién primaria y a
través de un equipo multidisciplinar, en programas de atencién para

pacientes cronicos y sus familias.
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En contraste a este ultimo aspecto, la terapeuta ocupacional de la APA

(ANEXO I), Eva Pilar Chueca,
asesorar, a ofrecer estrategias y técnicas

principalmente esta dirigido

realiza sesiones con cuidadores dirigidas a
para mejorar su labor. Pero

al autocuidado del familiar, a guiarles para

retomar su identidad y competencia ocupacional ya que se centran en su

rol de cuidador/a dejando de lado aspectos que acaban afectandoles a su

causalidad personal y a sus valores.

PREGUNTAS RESPUESTAS

éCOomo se origino las sesiones con
los cuidadores? ¢Se ofrecia el
servicio desde el comienzo de la
asociacion o fue en respuesta a
una necesidad comin de los
cuidadores?
éQué tipo de intervencion se
desde terapia
éExiste también

ofrece
ocupacional?
desde el servicio de psicologia?

Las sesiones surgieron fruto de la demanda de algunos
familiares y también porque observamos que muchos
familiares tenian una sobrecarga y falta de informacién.
La intervencién desde TO va dirigida por un lado a
favorecer el desempefio del cuidado ante las dificultades
que se encuentran a la hora de facilitar las AVD y la falta
de comprensién de la enfermedad y por otro lado, no
menos importante, es facilitar el desempefio ocupacional
del familiar para que haya el mayor equilibrio posible en
las dreas de ocupacion.

éCree que tiene cabida Ia
intervencion de terapia
ocupacional a cuidadores

informales mas alla de ofrecer
pautas de como desempeiiar ese
rol?

Si, creo que es necesario considerar al familiar no solo
como cuidador sino como protagonista. Ellos sufren
mucho, les “cambia la vida” como ellos dicen y es
necesario acompafiarles en este nuevo camino para
evitar el desequilibrio y privacidon ocupacional.

¢Qué problemas son los que mas
aprecia en el rol de cuidador/a?

La falta de identidad y de competencia ocupacional ya
que se suelen centrar sélo en el rol de cuidador dejando
abandonados otros roles asi como sus intereses y habitos
afectdndoles en su causalidad personal y a sus valores.
Estos aspectos junto con las dreas de ocupacion del
en TO. Es
indispensable estar coordinados con el servicio de

cuidador es fundamental trabajarlos

psicologia.

éComo cree que se sienten

normalmente los usuarios, es
decir los cuidadores informales,
al comienzo y al final de Ia
intervencion? ¢Cree que tiene

resultados positivos?

Suelen definir las sesiones como “su espacio” donde
dudas,
comprension y los consejos de los demas compafieros.

pueden aclarar encuentran el apoyo, la
Ademas empiezan a ser tenidos en cuenta no sélo como
soporte del enfermo sino como protagonistas. Creo que
tiene resultados positivos aprenden a autocuidarse, a
empoderarse, mejorando su volicidn, empiezan a
recuperar roles perdidos e intereses. Es un proceso largo

y, a veces, dificil pero merece la pena.

Respuestas de la entrevista a la T.O de la APA (ANEXO I)
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CONCLUSIONES

Lo mas destacable de esta revision es la falta de evidencia obtenida sobre
intervenciones desde terapia ocupacional enfocadas en el cuidador/a como

cliente.

Si bien la intervencidn con cuidadores cuenta con mas publicaciones y
trayectoria sobre la atencién psicolégica de la sintomatologia del cuidador,
en este trabajo se constata que podemos aportar otra visién, valernos de
nuestra filosofia, de enfoque holistico y biopsicosocial que nos caracteriza
como T.0, para trabajar desde un principio tanto con el paciente como con

el cuidador a modo de cliente.

Ademas de lo que ya se realiza segun la evidencia encontrada, centrada
mas bien en aspectos relacionados con la capacidad de desempefio,
también podriamos presentar estrategias de afrontamiento para fomentar
actitudes mas resilientes trabajando los aspectos positivos que puede
ofrecer el papel de cuidador. Guiandoles para encontrar un sentido y
significado a su nueva ocupacién, que se convierta en una eleccién

ocupacional desde un comienzo.

También se podrian proponer dinamicas familiares donde se comparta la
responsabilidad del cuidado y favorezca el desempeno de otros roles que
sirvan de desconexion, ofreciendo un contexto donde retomar su
empoderamiento y sentido de capacidad para que la situacion no le
desborde, para en definitiva, que el desequilibrio ocupacional se haga

menos patente.

Para ello, el Modelo de Ocupacion Humana justifica nuestra aportacion en la
intervencidon con cuidadores porque aporta una visidon y un analisis distinto
donde encajan las ideas abstraidas de la presente revisidon bibliografica y
una posible herramienta de trabajo para con ellos, como se expone en la

siguiente tabla:
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ASPECTOS A TENER EN CUENTA EN UN ABORDAJE DESDE EL MOHO

Identidad y competencia
ocupacional

Volicion:

e Causalidad personal
e Valores
e Intereses

Habituacion:

e Habitos
e Roles

Capacidad de desempeiio

Ambiente:
e Fisico
e Social

>

>
>

Y VY

VYV V VYV

Y

Cambios e influencia de la enfermedad de Parkinson
en la vida diaria.

Afectacion en el bienestar y en la satisfaccion.
Elecciones ocupacionales desde la adquisicion del
nuevo rol.

Sentido de capacidad frente al cuidado.

Sentido de obligacién ante el rol y afectacion en la
elecciéon y experiencia ocupacional.

Prioridades desde que desempefia el rol.
Sentimiento de disfrute y satisfaccion de los intereses.
Participacidn social.

Implicacion y exigencia del rol.

Concepcién y sentimiento de rutina saludable.

Conocimiento, experiencia o entrenamiento suficiente
para desempeniar el rol de cuidadora/cuidador
Deterioro en el desempefio/influencia en el cuidado
Barreras y/o apoyos durante el desempefio del
cuidado

Apoyo del entorno

Respaldo social del sentido significativo del rol y la
eleccién ocupacional del cuidado

Adaptacion preguntas Kielhofner para una entrevista ocupacional (32)

Y todo esto pudiéndolo enmarcar en una terapia ocupacional comunitaria, a

modo de prevencion de este desequilibrio y sentimiento de sobrecarga del

cuidador, mejorando asi su calidad de vida y sobre todo, aportandoles la

visibilidad a estos "protagonistas en la sombra”. (33)
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ANEXOS

ANEXO [: ENTREVISTA A LA TERAPEUTA OCUPACIONAL EVA PILAR CHUECA

1. ¢Como se origind las sesiones con los cuidadores? ¢Se ofrecia el
servicio desde el comienzo de la asociacién o fue en respuesta a una

necesidad comun de los cuidadores?

2. ¢Qué tipo de intervencion se ofrece desde terapia ocupacional? {¢Qué
aspectos puede ofrecer la terapia que no se intervenga desde

psicologia?

3. éCree que tiene cabida la intervencidon de terapia ocupacional a
cuidadores informales mas alld de ofrecer pautas de como

desempefar ese rol?
4. ¢Qué problemas son los que mas aprecia en el rol de cuidador/a?

5. ¢Como cree que se sienten normalmente los usuarios, es decir los
cuidadores informales, al comienzo y al final de la intervencion?

¢Cree que tiene resultados positivos?



ANEXO II: CONSENTIMIENTO INFORMADO

Consentimiento informado

Titulo del estudio: Intervencion desde terapia ocupacional en cuidadores
informales de personas enfermas de Parkinson- Revision bibliografica

C—JHe leido la hoja de informacién que se me ha entregado.
L_IHe podido hacer preguntas sobre el estudio.
C_IHe recibido suficiente informacién sobre el estudio.

Comprendo que la participacion es voluntaria,
Comprendo que puedo retirarme del estudio:
1. Cuando quiera.

2. Sin tener que dar explicaciones.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y a que se
publique la informacidén obtenida de manera andénima en el presente trabajo
de fin grado y en posibles futuros estudios de la autora.

En Zaragoza a......de.....ccccvevieiiiieee e, de 2017
Firmado:
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ANEXO III: ENTREVISTA CUIDADORES INFORMALES

1. En general, ¢écudles son los principales cambios que han
experimentado en su situacién de cuidador/a? éComo ha repercutido
en sus actividades diarias, habitos basicos, en sus planes personales,

en su trabajo laboral, en sus relaciones sociales...?

2. Respecto a su entorno familiar y social, ése sienten apoyados por el
resto de la familiar o creen que la responsabilidad solo recae en

usted? éSe sienten acompafados por su entorno?

3. Ante su situacién, éha tenido alguna vez sentimientos encontrados a
la hora de desempenar su papel? ¢Ha sentido alguna vez que la
situacion le desbordaba o que perdia el control de su propia vida? ¢En

general se siente sobrecargado por la situacion?

4. ¢Qué aspectos positivos ha encontrado como cuidador/a?
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ANEXO IV: AUTO-EVALUACION OCUPACIONAL (OSA)

Auto-evaluacion Ocupacional
Mi Mismo
Nombre: Fecha:
Paso 1: Abajo hay afirmaciones acerca de las cosas que hace en su vida diaria. Para | Paso 2: Ahora, para cada afirmacion marque con | Paso 3: Elija
cada afirmacion, marque con un circulo cuan bien lo hace, Si algun item no un circulo cuan importante es para usted. 4 aspectos de
corresponde a su realidad, marquelo y pase al item siguiente, usted mismo
que le
gustaria
_ _ _ _ cambiar
Hacer esto | Hacer Esto lo | Esto lo Estonoes | Estoes |Estoes Estoes Me gustaria
esungran | estoes | hago |hago tan importante | muy sumamente | cambiar...
problema |unpoco | bien | sumamente | importante | parami | importante | importante
parami | dificil bien para mi parami | parami
para mi
: i gran un poco sumamente no tan muy sumamente
Concentrarme en mis tareas. dificl bien bien . Siboriend
Hacer fisicamente | necesit gran un poco sumamente no tan muy sumamente
e eloquenecest™ | povema | dfici | ben | ben | importante | imporante | importante | importante
Cuidar el donde vi gran un poco sumamente no tan muy sumamente
i s problema | difici | bien bien importante | importante | importante | importante
: i mismo. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
Cuidar de mi mismo dificl b blen )
Cuidar de otros de quienes soy gran un poco sumamente no tan _ muy sumamente
responsable. problema | difici | bien bien importante | importante | importante | importante
ito ir. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
Llegar donde necesito ir P bien bien i
Manejar mis finanzas. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
o problema | difici | bien bien importante | importante | importante | importante
Manejar mis necesidades basicas gran un poco sumamente no tan muy sumamente
(alimentacion, medicacion) problema dificil bien bien importante | importante | importante | Importante
Expresarme tros. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
- problema | difici | bien bien | importante | importante | importante | importante
. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
Lisvarse bisa con ofros- problema | difici | bien bien | importante | importante | importante | importante
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Paso 1: Abajo hay afirmaciones acerca de las cosas que hace en su vida diaria. Paso 2: Ahora, para cada afirmacion marque con | Paso 3: Elija
Para cada afirmacion, marque con un circulo cuan bien lo hace. Si algin item no un circulo cuan importante es para usted, 4 aspectos de
corresponde a su realidad, marquelo y pase al item siguiente. usted mismo
que le
gustaria
cambiar
Hacer esto | Hacer Estolo | Estolo Estonoes |Estoes |Estoes Estoes Me gustaria
esungran | estoes | hago | hago tan importante | muy sumamente | cambiar...
problema |unpoco |bien | sumamente | importante | Parami | importante | importante
parami | dificil bien para mi parami | parami
para mi
Identificar y resolver problemas. gran un poco Sh———| notan | muy sumamente
problema dificil bien bien importante | importante | importante | importants
Relajarme y disfrutar, gran un poco sumamente no tan muy sumamente
" . problema dificil bien bien importante | importante | importante | importante
Completar lo que necesito hacer. gran un poco sumamente | notan | muy sumamente
problema dificil bien bien importante | importants | jmportante | importants
Tener una rutina satisfactoria. gran un poco sumamente no tan muy sumaments
problema | dificl | bien bien importante | importante | importante | importante
Manejar mis responsabilidades. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
- problema dificil bien bien importante | importante importante
Participar como estudiante,
trabajador, voluntario, miembro de s g o . S—— R ki T—
fimnilie. ObT08. problema dificil bien bien importante | importants | importante | importants
Hacer las actividades que me gustan. gran un poco sumamente no tan muy sumamente
a1 e O™ | oroblema | aifici | bien ben | imporante | importante | importante | importante
Trabajar con respecto a mis gran un poco sumamente no tan muy sumamente
objetivos. problema dificil bien bien importante | important= | importante | importants
Tomar decisiones basadas en lo que gran un poco sumamente no tan muy sumamente
pienso que es importante. problema | dificl | bien bien importante | impostante | importante | importante
Llevar a cabo lo lanifico hacer. gran un poco sumamente no tan muy | sumamente
_ problema dificil bien bien importante | importante | importante | importante
Usar con eficacia mis habilidades. gran un poco sumamente no tan muy sumaments
problema | dificil bien Dien importante | importante | importante | importante
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Auto-evaluacion Ocupacional
Mi Ambiente

Nota: Esta seccion se puede utilizar como informacion general, no para investigacion. Actualmente existen otros
instrumentos que reportan mayor validez acerca del impacto ambiental.

Nombre: Fecha:

Paso 1: Debajo hay afirmaciones acerca de su ambiente (donde vive, trabaja, va a la | Paso 2: Ahora, para cada afirmacion marque con | Paso 3: Elija

escuela, etc.). Para cada afirmacion marque con un circulo que represente como es | un circulo cuan importante es este aspecto del 102

este aspecto para usted. Si un item no corresponde a su realidad, marquelo y pase ambiente para usted. aspectos que

al siguiente, le gustaria

cambiar,

Estoesun | Estoesun |Esto |Estoesta | Estonoes | Estoes Estoes Estoes
gran problema |esta | sumamente | tan importante | muy sumamente | Me gustaria
problema | parami bien | bien importante | para mi importante | importante | cambiar...

u para mi para mi mi___| para mi

El lugar para vivir y cuidar de mi gran sumamente no tan muy sumamente

mismo. problema | problema | bien bien importante | importante | importante | importante

El lugar donde soy productivo gran sumamente no tan muy sumamente

(trabajar, estudiar, voluntario). problema | problema | bien bien importante | importante | importante | importante

Las cosas basicas que necesito para gran ‘sumamente no tan muy sumamente

vivir y cuidar de mi mismo. problema | problema | bien bien importante | importante | importante | importante

Las c0sas que necesito para ser gran sumamente no tan muy sumamente

productivo. problema | problema | bien bien importante | importante | importante | importanie

Las personas que me apoyan y me gran sumamente no tan muy sumamente

alientan problema | problema | bien Dren importante | importante | importante | importante

Las personas que hacen cosas gran sumamente no tan muy SUMamente

conmigo. problema | problema | bien | ben | importante | importante | importante | importante

Las oportunidades de hacer cosas gran sumamente no tan muy ‘sumamente

que valoro y me gustan. problema | problema | bien bien importante | importante | importante | importante

Los lugares donde puedo ir y gran sumamente no tan muy sumamente

disfrutar, problema | problema | bien ien importante | importante | importante | importante
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ANEXO V: RESUMEN LISTADO DE ROLES

RESUMEN DEL LISTADO DE ROLES

Nombre: Edad: Fecha:
Sexo : Estd Ud.. Jubilado:
Estado civil:  Soltero:  Casado:  Separado:  Divorciado: Viudo:
Identificacion del rol Valor asignado
ROL Pasado |Presente [Futuro |Ninguno |Alguno | Muche
Estudiante
Trabajador
Voluntario

Proveedor de cuidados

Ama o amo de casa

Amigo

Miembro de familia

Miembro activo de grupo
religioso

Aficionado

Participante de organizaciones

Otros

Comentarios:
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ANEXO VI: DATOS RECOGIDOS DEL “OSA”

Cémo es este aspecto

Cuan de importante es este aspecto

Aspectos de uno mismo a valorar

Gran problema

Un poco dificil

Bien

Sumamente bien

No tan importante

Importante

Muy importante

Sumamente importante

[Me gustaria cambiaf

Concentrarme en mis tarea

Hacer fisicamente lo que necesito hacer
cuidar el lugar donde vivo

Cuidar de mi mismo

Cuidar de otros de quienes soy responsable
Llegar donde necesito ir

Manejar mis finanzas

Manejar mis necesidades basicas
Expresarmen con otros

Llevarme bien con otros

Identificary resolver problemas
Relajarme y disfrutar

Completar lo que necesito hacer

Tener una rutina satisfactoria

Manejar mis responsabilidades

Participar como trabajador, voluntario, familia, otros
Hacer las actividades que me gustan
Trabajar con respecto a mis objetivos
Tomar decisiones basadas en lo que pienso que es importante
Llevar a cabo lo que planifico hacer

Usar con eficacio mis habilidades
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9 Cuidadores (2 hombres y 7 mujeres)

Cémo es este aspecto

Cuan importante es este aspecto

Aspectos de ambiente a valorar Gran problema [Problemal Bien |Sumamente bien |No tan mportante |Importante|Muy importante|Sumamente importante] Me gustaria cambiar

El lugar para vivir y cuidar de mi mismo 1 4 4 4 1 4 1
El lugar donde soy productivo 1 8 6 3

Las cosas basicas que necesito para vivir y cuidar de mi mismo 1 7 1 5 4 2
Las cosas que necesito para ser productivo 1 8 6 2 1 2
Las personas que me apoyan y me alientan 1 4 4 2 5 2 2
Las personas que hacen cosas conmigo 1 1 6 1 3 5 1 1
Las oportunidades de hacer cosas que valoro y me gustan 3 6 6 3 4
Los lugares donde puedo iry disfrutar 1 5 3 5 2 2 6
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ANEXO VII: DATOS RECOGIDOS DEL LISTADO DE ROLES

Identificacion del rol

Valor asignado

ROLES Pasado |Presente |FuturoNinguno |Alguno [Mucho
Estudiante 9 1 7
Trabajador 7 2 2 1 6
Voluntario 4 2 1 1 2
Proveedor cuidados 6 6 8 1 8
Ama/o de casa 6 9 7 1 8
Amigo 9 8 7 8
Miembro familia 9 9 8 8
Miembro activo religioso 5 2 2 4
Aficionado 8 8 6 1 3
Participante de organizaciones 8 5 2 5

Otros
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