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Estrategias de Autoanalisis Ocupacional en personas
con discapacidad intelectual, dano cerebral
adquirido y estudiantes.

Resumen

Introduccion

Existe una tendencia creciente en Terapia Ocupacional hacia el uso de
programas basados en la ocupacion, los cuales, a través de la participacion
ocupacional significativa, han demostrado obtener resultados beneficiosos
mantenidos en el tiempo en sus participantes. Para ello, dichos programas llevan
a cabo procesos de autoanalisis ocupacional donde las personas reflexionan sobre
las actividades diarias que suelen desempefiar para, asi, poder generar
modificaciones hacia rutinas mads satisfactorias. Sin embargo, y pese a sus
demostrados beneficios, estos programas se han llevado a cabo
fundamentalmente con personas mayores y en contextos culturales distintos al
espafiol.

El programa de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional”, desarrollado en
el contexto espanol, provee a los/as participantes de un espacio donde aprender a
analizar las barreras y los apoyos para la participacion ocupacional y asi poder
alcanzar un desempeno ocupacional mas significativo.

Objetivos

El objetivo de este estudio fue evaluar la efectividad del programa de
“Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” sobre la percepcion subjetiva de salud
y el nimero de roles de las personas con discapacidad intelectual y dano cerebral
(DCA), asi como explorar las experiencias y los beneficios percibidos por las
personas con discapacidad intelectual, DCA y estudiantes universitarios tras su
participacion en el programa. Del mismo modo, el proposito de esta tesis fue
analizar el aumento o modificacion del desempefio en las Actividades de la Vida
Diaria (AVD) que realizaron los/as participantes y conocer como el ambiente
social apoya la participacion individual de los/as participantes en actividades

significativas.



Método

Se llevd a cabo la implementacion del programa de “Estrategias de
Autoanadlisis Ocupacional” en 3 poblaciones distintas: personas con discapacidad
intelectual, DCA y estudiantes. En los 2 primeros grupos se realizé la intervenciéon
comparandola con un grupo control. En personas con discapacidad intelectual, el
grupo experimental estuvo formado por 12 participantes y el control por 13. En
personas con DCA, el grupo experimental fueron 5 participantes y el control 7. Se
empled el Cuestionario de Salud SF-36 para la evaluacidon de percepcidn subjetiva
de salud y el Listado de Roles para evaluar el nimero de roles que desempefan
en el presente y el futuro. Ademads, en el ultimo estudio se incluyé un grupo de 7
estudiantes. A todos ellos se les realizé un grupo focal final y se analiz6 un diario
donde los participantes escribieron sus aprendizajes y emociones para evaluar los

beneficios del programa.
Resultados

Se observd una tendencia positiva en todas las dimensiones del
Cuestionario de Salud SF-36 en las personas con discapacidad intelectual y DCA
tras la realizacién del programa. Las mejoras fueron significativas en el grupo
experimental de discapacidad intelectual, en comparacién con el grupo control,
en las dimensiones de limitaciones del rol debido a problemas fisicos (Z = -2.41,
p=.016), limitaciones del rol debido a problemas emocionales (Z =-1.99; p = .046),
funcion social (Z = -335; p = .001), y las puntuaciones acumuladas del
componente mental (Z = -2.66; p = .008). Por su parte, el grupo experimental de
DCA obtuvo mejoras significativas en la vitalidad tras la intervencion (Z=-2.20;
p=028), no encontrandose mejorias estadisticamente significativas en

comparacion con el grupo control.

Con respecto al niimero de roles internalizados, tanto el grupo experimental
con discapacidad intelectual como el que presentaba DCA experimentaron un
aumento marginalmente significativo (p <.10) en el nimero de roles que querian

desempenar los/as participantes en el futuro tras su participacion en el programa.

Tanto en personas con discapacidad intelectual, DCA y estudiantes, el
programa mejord la implicacion en actividades significativas a través de inclusion
de nuevas ocupaciones, modificacion de habitos anteriores o la transformacion de

actividades solitarias en actividades de participacion social. Ademas, los/as



participantes aumentaron su toma de conciencia acerca de aquellos factores que
influian en su participacion en actividades significativas. Este hecho supuso
tomar conciencia de aspectos relacionados con la volicidn, la habituacion, las

capacidades personales y el ambiente.
Conclusiones

Los resultados muestran una tendencia a la mejora en todas las dimensiones
de la salud percibida evaluadas y un aumento del niimero de roles que los
participantes desean desempenar en el futuro en los grupos de discapacidad
intelectual y DCA. Ademads, los participantes de los 3 grupos explorados
(incluidos los estudiantes) aumentaron el nimero de AVD que realizaban o
cambiaron las actividades que desempenaban por otras que les resultaban mas
satisfactorias. El ambiente social resultdé un pilar fundamental para que los
participantes llevaran a cabo las ocupaciones que les eran significativas. Todo esto
se consiguid a través de un proceso de toma de conciencia de los apoyos con los

que contaban y de las barreras existentes para su participacién ocupacional.

Palabras clave: terapia ocupacional, autoandlisis, discapacidad intelectual,

dafio cerebral adquirido, ictus, estudiantes, ocupacion significativa, conciencia.






Occupational Self-Analysis Strategies in people with
intellectual disability, acquired brain damage and
students.

Abstract

Introduction

There is a growing tendency from Occupational Therapy towards the use of
programs based on occupation, which, through significant occupational
participation, have shown to obtain beneficial results maintained over time in its
participants. For this, these programs carry out processes of occupational self-
analysis in which people reflect on the daily activities they usually perform so
that they can generate modifications towards more satisfactory routines.
However, and despite their proven benefits, these programs have been conducted

mainly on older people and in cultural contexts other than Spanish.

The "Occupational Self-Analysis" program, developed in the Spanish
context, provides participants with a space where they can learn to analyse the
barriers and supports for occupational participation and thus achieve a more

significant occupational performance.
Objectives

The objective of this study was to assess the effectiveness of the
"Occupational Self-Analysis" program on the subjective perception of health and
the number of roles of people with intellectual disability and acquired brain
damage, as well as to explore the experiences and benefits perceived by people
with intellectual disability, acquired brain damage and students after their
participation in the program. In the same way, the purpose of this thesis was to
analyse the increase or modification of the performance in the Activities of the
Daily Life that the participants did, and to know how the social environment
supports the individual participation of the participants in meaningful activities.

Method

The implementation of the "Occupational Self-Analysis" program was
carried out in 3 different populations; people with intellectual disability, others



with acquired brain damage and University students. In the first 2 groups, the
intervention was performed by comparing it with a control group. In people with
intellectual disability the experimental group consisted of 12 participants and the
control one of 13. In people with acquired brain damage, the experimental group
involved5 participants and the control 7. The SF-36 Health Questionnaire was
used for the evaluation of subjective health perception and the Roles Checklist to
evaluate the number of roles they play in the present and the future. In addition, a
group of 7 students was included in the last study. All of them underwent a final
focus group and the diary were they wrote their learning and emotions was

analyzed to assess the benefits of the program.
Results

A positive trend was observed in all dimensions of the SF-36 Health
Questionnaire in people with intellectual disability and acquired brain damage. In
the experimental group of people with intellectual disability the improvements
were significant compared to the control group in the dimensions of role
limitations due to physical problems (Z = -2.41, p = .016), role limitations due to
emotional problems (Z = - 1.99; p = .046), social function (Z = -3.35; p = .001) and
the accumulated scores of the mental component (Z = -2.66; p = .008). On the other
hand, the acquired brain injury experimental group obtained significant
improvements in vitality after the intervention (Z = -2.20, p = .028), not finding

statistically significant improvements compared to the control group.

With respect to the number of roles internalized, both the experimental
group with intellectual disability and the one presenting acquired brain damage
experienced a marginally significant increase (p <.10) in the number of roles that

participants wanted to develop in the future after taking part in the program.

Both in people with intellectual disability, acquired brain damage and
students, the program improved the involvement in meaningful activities
through the inclusion of new occupations, modification of previous habits or the
transformation of solitary activities into social participation activities. In addition,
the participants increased their awareness of those factors that influenced their
participation in meaningful activities. This meant becoming aware of aspects

related to volition, habituation, personal abilities and the environment.



Conclusion

The results show a tendency to improvement in all the dimensions of health
perception assessed and an increase in the number of roles that the participants
wish to play in the future in the intellectual disability and acquired brain injury
groups. Besides, the participants in the 3 groups explored (including students)
increased the number of Activities of Daily Living that they performed or
changed the activities they executed for others that were more satisfactory. The
social environment was a fundamental pillar in order that the participants could
carry out the occupations that were meaningful to them. All this was achieved
through a process of awareness of the supports that they relied on and the

existing barriers for their occupational participation

Key words: Occupational therapy, self-analysis, intellectual disability,

acquired brain injury, stroke, students, meaningful occupation, awareness.
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I. INTRODUCCION






1. INTRODUCCION

Este trabajo de investigacion consta de 3 partes diferenciadas. En la primera
se presenta la fundamentacidn tedrica sobre la que se asienta el programa del que
se presentan sus resultados en esta Tesis Doctoral y la justificacion de la
implementacion del mismo. En la fundamentacién tedrica se abordan aspectos
tedricos y metodoldgicos que conforman la base del programa de “Estrategias de
Autoandlisis Ocupacional” empezando a través de un breve repaso sobre el
concepto de ocupacién visto desde la Ciencia Ocupacional, el Modelo de la
Ocupacién Humana y su estrecha relacién con la salud y el bienestar. El Modelo
de la Ocupacion Humana, ademas sera el eje tedrico mdas importante sobre el que

se desarrolle el programa evaluado.

Ademas se ahonda en conceptos metodoldgicos como los enfoques de
Abajo-Arriba (Bottom-Down Approach) versus el enfoque Arriba-Abajo (Top-
Down Approach) y como este ultimo se concreta en el campo de la Terapia
Ocupacional en intervenciones que giran en torno a la ocupaciéon. Ademas, se
vera el trabajo dirigido a objetivos (Goal —Directed Approach) que se caracteriza
por fomentar que los participantes se centren en la consecucion de objetivos

ocupacionales especificos.

Posteriormente se introduce wuno de los pilares metodologicos
fundamentales de nuestra intervencion; el ver-juzgar-actuar, que nos sirve para
guiar de una manera ldgica y cronoldgica las sesiones del programa de

“Estrategias de Autoanalisis Ocupacional”.

Por ultimo, se profundizard en el programa del Redisefio del Estilo de
Vida®, que sirvié de inspiracion para el que se aborda en este estudio y se
presenta una revision bibliogréafica de los estudios que han derivado de él en
diferentes colectivos y contextos culturales y que siguen una metodologia basada
en la ocupacion y dirigida a objetivos.

En la segunda parte se presentan los 3 estudios de esta investigacion. El
estudio 1 muestra los resultados de la puesta en practica del programa en
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personas con discapacidad intelectual. El estudio 2, los resultados
correspondientes a la realizacion en personas con dafo cerebral adquirido y en el
estudio 3 se realiza un analisis de la informacién cualitativa obtenida de los

grupos de intervencion ya citados mas un grupo de estudiantes.

Para finalizar se desarrolla la discusidén, conclusiones, limitaciones del

estudio y futuras lineas de investigacion.



II. FUNDAMENTACION
TEORICA






2.1. LA OCUPACION

2.1.1. APROXIMACION DESDE LA CIENCIA OCUPACIONAL.

La Ciencia Ocupacional surgié a comienzos del siglo XX con el objetivo de
proveer a los/as profesionales de un soporte tedrico que sustentase su practica,
justificase la relacion entre terapia ocupacional y salud y pudiera diferenciar a la
terapia ocupacional de otras disciplinas afines (Yerxa, 1990). La Ciencia
Ocupacional es una rama del conocimiento, el aprendizaje y la investigacion
legitimada por las comunidades universitarias (Larson, Wood, & Clark, 2005) que
pone el énfasis en proveer una descripcion multidimensional de los sustratos,
formas, funciones, significados y contextos socioculturales e historicos de la
ocupacion (Clark et al., 1991). A diferencia de la terapia ocupacional, la Ciencia

Ocupacional es una disciplina académica y no una profesion.

Para profundizar a nivel tedrico en los preceptos de esta ciencia emergente,

es importante conocer coémo define y entiende el concepto de ocupacion.

Para la Ciencia Ocupacional la ocupaciéon son unidades (“chunks”) de
actividades personal y socialmente significativas que llevan a cabo los seres
humanos y que pueden ser nombradas en el Iéxico de la cultura. Estas actividades
diarias son iniciadas por el individuo, dirigidas a un fin (propositivas) y
aprobadas socialmente (Yerxa, 1990). Ademas, a diferencia de las actividades que
realizan los animales, requieren conciencia de uno mismo, asi como recordar y
proyectar eventos y la habilidad de elaborar significados personales y culturales
(Clark et al., 1991).

El objetivo de la Ciencia Ocupacional es, por lo tanto, el estudio del ser
humano como un ser ocupacional incluyendo la necesidad y la capacidad de
involucrarse y orquestar actividades diarias en el entorno a lo largo de la vida,

donde el individuo es un agente activo que modela su vida diaria(Yerxa, 1990).
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Para trabajar desde la vision del ser humano como ser ocupacional se deben
tener en cuenta 3 aspectos fundamentales:
> Involucrarse en ocupaciones es una conducta innata del ser humano.
) La ocupacién (hacer) y la humanidad (ser) estdn estrechamente
relacionadas.
> La ocupacion cumple funciones evolutivas y biologicas al igual que

sociales y economicas (Wilcock, 2003).

La Ciencia Ocupacional acepta la creencia de que los humanos estan
envueltos en un mundo de ocupaciones a través de las cuales se construye y
divulga el “self” (yo) continuamente. Es a través de esta inmersién en el mundo
de las ocupaciones, donde las personas descubren sus potencialidades y pueden

avanczar en sus vidas (Jackson, Carlson, Mandel, Zemke, & Clark, 1998).

Tal es la naturaleza ocupacional de los seres humanos que Wilcock elabora
el concepto de justicia ocupacional definiendo los derechos ocupacionales y
sintetizandolos en:
- el derecho a experimentar ocupaciones enriquecedoras y significativas.
- el derecho a participar en ocupaciones que promuevan la salud y la
inclusion social.
- el derecho de los individuos de ejercer su autonomia a través de sus

elecciones ocupacionales.

Los casos de injusticia ocupacional se dan cuando alguno de estos derechos
se ven vulnerados surgiendo situaciones de alienacion ocupacional, deprivacion
ocupacional, marginacién ocupacional o desequilibrio ocupacional (Townsend &
Wilcock, 2004; Wilcock, 2006).

Otro de los objetivos de la Ciencia Ocupacional como disciplina académica
es proponer lineas de investigacion para el desarrollo del conocimiento tedrico
acerca de la ocupacion. Hocking (2000), tras la realizacion de un andlisis para
conocer cudl era el objeto de estudio de las investigaciones en el campo de la
Ciencia Ocupacional, elaboré un marco conceptual que proponia 3 campos de
estudio: los elementos de la ocupacion, los procesos ocupacionales y la relacion
entre ocupacién y otros fenomenos (Hocking, 2000 ) (Tabla 1).
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Tabla 1. Marco tedrico del conocimiento en Ciencia Ocupacional y posibles lineas de

investigacion.

Enfoque ocupacional Objetivo investigador

Elementos esenciales de la |:‘> Identificar la naturaleza, sustratos, rasgos o

ocupacion l caracteristicas de la ocupacion.
Procesos ocupacionales |:> Investigar la experiencia subjetiva, procesos,
l caracteristicas y resultados del desempefio
ocupacional.

Relacion entre ocupacion y :> Explicar como las ocupaciones se relacionan con
otros fendmenos la salud, la calidad de vida, la identidad, el
desarrollo humano y las estructuras sociales y

politicas.

Nota: Elaboracion propia a partir de Hocking (2000).

Larson et al (2005) a estas 3 orientaciones las denomina forma, funcién y

significado de la ocupacion.

> La forma de ocupacion se refiere a que los aspectos de las ocupaciones son
directamente observables. Los estudios que se centran en este aspecto
tienen como objetivo, entre otros, describir la participacion en
ocupaciones, las rutinas diarias, el uso del tiempo o describir las
dificultades para participar ocupacionalmente de personas con

determinadas discapacidades.

> La funcion de la ocupacion se refiere a como la ocupacion influye en el
desarrollo, la adaptacion, la salud y la calidad de vida. Las lineas de
investigacion, en este aspecto, van dirigidas a analizar la relacion entre
ocupacion y salud como, por ejemplo, la ocupacion como medio de
adaptacion a determinadas situaciones vitales o al hecho de que intervenir
con programas basados en la ocupacion tiene beneficios en diferentes

esferas de la calidad de vida.

> Por ultimo, el significado de la ocupacion se refiere a la experiencia

subjetiva que se tiene al participar en ocupaciones. Los estudios que se
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enfocan en este drea analizan la relacion entre el significado y las
elecciones ocupacionales o las experiencias subjetivas en el hacer (Larson
et al., 2005).

Podemos ver ejemplos de cada uno de ellos en la Figura 1.

- N N B

Forma Funciéon
i Observar como ser St cado
Obserya.t el esiilode alimentado o birla
servirel teen un alimentarseinfluye en experiencia subietiva
contexto oriental u la salud o adaptacdién dI;eIS;I a]J.mmtiIa do
oocidental. delas personas ’
institudonalizadas.

N AN AN _/

Figura 1. Ejemplos de lineas de investigacion en la forma, funcion y significado de
la ocupacion. Elaboracidn propia a partir de Larson et al (2005).

2.1.2.  APROXIMACION DESDE EL MODELO DE LA OCUPACION HUMANA.

El Modelo de la Ocupacion Humana (MOHO) fue elaborado por Gary
Kielhofner y publicado por primera vez en 1980 (Kielhofner & Burke, 1980). Este
modelo surge en un momento historico (alrededor de los afios 70) en el que la
terapia ocupacional se encontraba en plena crisis de identidad profesional debido
a que se habia alineado en torno a ideas mecanicistas derivadas en gran parte de
la medicina y habia perdido la esencia ocupacional de sus origenes. En aquel
momento, la Dra. Mary Reilly y sus estudiantes concluyeron un trabajo que
habian estado desarrollando durante cerca de 20 afios en la Universidad del Sur
de California con el objetivo de desarrollar conceptos que se basaran en los
propuestos por los/as fundadores/as de la terapia ocupacional. A este trabajo se le
llamo6 paradigma del comportamiento ocupacional (Kielhofner & Nicol, 1989).
Kielhofner, que habia sido alumno de la Dra. Mary Reilly, elaboré el modelo con
el fin de rescatar el paradigma del comportamiento ocupacional y poder dotar a
los/as terapeutas ocupacionales de estrategias conceptuales actuales organizadas
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de una manera funcional para la teoria, la investigacion y la practica (Kielhofner,
2004; Kielhofner & Burke, 1980).

Para el MOHO, la expresion “ocupacion humana” denota que la ocupacion
es parte de la condicion humana. Esto es que, ademds de todos los otros aspectos
que caracterizan al ser humano (espiritualidad, capacidad de amar...), también
existe una naturaleza ocupacional innata (Kielhofner, 2004). La ocupacion
humana se refiere al hacer del trabajo, juego o de las actividades de la vida
cotidiana dentro de un contexto temporal, fisico, sociocultural que caracteriza

gran parte de la vida humana (Kielhofner, 2004).

El MOHO fue el primer modelo conceptual de terapia ocupacional en
incorporar ideas de la teoria de sistemas entendiendo al ser humano como un

sistema abierto. Esta vision del ser humano influye en 2 aspectos:

> Por un lado, la conducta es dinamica y depende del contexto.
Tradicionalmente, se entendia que el desempefio ocupacional dependia
unicamente de las caracteristicas de la persona, por lo que el éxito o el
fracaso de una persona a la hora de realizar ocupaciones estaba
directamente relacionado con su fuerza, su amplitud articular, su
cognicion o la motivacion. Cierto es que estos factores estan implicados en
el desempefio, pero segun la teoria de sistemas no son la causa principal
(Kielhofner & Forsyth, 1997). Un sistema abierto se caracteriza por una
interaccion dindmica con el ambiente externo y tiene la habilidad de
mantenerse igual o cambiar a causa de esa interaccion (Kielhofner &
Forsyth, 1997; Kielhofner & Nicol, 1989). En el MOHO el sistema es el ser
humano y la interaccion con el entono es la ocupacion humana (Kielhofner
& Burke, 1980; Kielhofner & Nicol, 1989).

> Por otro lado, entiende que la ocupacion es esencial para la auto-
organizacion y es, a través de lo que hace el sujeto, como se va
conformando. Ademas, la accién o conducta ocupacional es la mayor
fuerza para la salud, el bienestar, el desarrollo y el cambio (Forsyth &
Kielhofner, 2003).

Para explicar como la conducta ocupacional se elige, se organiza y se
realiza, el MOHO entiende que los seres humanos estdn compuestos por 3
subsistemas que son entidades funcionales coherentes que constituyen el sistema
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total. Cada uno de los subsistemas tiene una estructura propia e interacta con los
otros, siendo estos la volicion, la habituacion y las capacidades de desempefio. La
volicion se refiere al proceso por el cual las ocupaciones son motivadas y elegidas.
La habituacion es el proceso de organizacion del hacer en patrones y rutinas y la
capacidad de desempefio se refiere tanto a las capacidades mentales y fisicas
objetivas como a la experiencia vivida de esas capacidades (Forsyth & Kielhofner,
2003; Kielhofner & Nicol, 1989).

y Volicion

El andlisis del concepto de volicién comienza con la afirmacién de que los
seres humanos tienen una necesidad fundamental, de base neuroldgica y
personificada para la acciéon, que proporciona el fundamento de la motivacion
para la ocupacion. Esta necesidad estd elicitada por un sistema nervioso
preparado para la accién y apoyada por un cuerpo preparado para hacer cosas.
Esto se manifiesta en el deseo percibido por cada persona de encontrar y ser
eficaz en la interaccion con el mundo, sin embargo, no solo este deseo es
necesario. Las personas tienen que poder responder a las elecciones que hacen de

participar en unas ocupaciones u otras.

Estas elecciones estan influenciadas por imdgenes internas, creencias,
anticipaciones, recuerdos que los sujetos tienen de si mismos como participantes
en su entorno. Estos pensamientos o sentimientos volitivos son los valores, la
causalidad personal y los intereses (Helfrich, Kielhofner, & Mattingly, 1994;
Kielhofner, 2004; Kielhofner & Nicol, 1989).

- La causalidad personal se refiere al propio sentido de competencia y

experiencia. Esto incluye el grado de control que cada individuo siente
que tiene, la identificaciéon de capacidades personales y la sensacion de
que esas capacidades son efectivas para las situaciones vitales. Todo esto
concluye en las expectativas de éxito o fracaso en el futuro. Esta conciencia
de competencia influye en las ocupaciones que el individuo elige o evita,
existiendo una tendencia a elegir tareas que proporcionan oportunidades

de usar las capacidades y una evitacion de aquellas que exigen demasiado.
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- Los valores también influyen en las elecciones ocupacionales que se llevan
a cabo. Los valores estan compuestos por creencias y compromisos que
definen qué es bueno, correcto e importante, organizando la conducta
ocupacional para dar prioridad a aquellos aspectos mds relevantes.
Ademas, estan intimamente relacionados con su contexto y derivan de é€l,
ya que, desde la infancia, las personas actian e interaccionan con un
entorno cultural concreto que configura los valores de acuerdo a una

visidén concreta del mundo.

- Los intereses dirigen y guian a las personas a llevar a cabo actividades que
les resulten satisfactorias. Ademas, reflejan lo que una persona disfruta
haciendo, como puede ser la tendencia natural a disfrutar mas de las
actividades fisicas o de las intelectuales. A medida que se acumula
experiencia en realizar actividades, se desarrolla una atracciéon hacia
ocupaciones particulares, por lo que los intereses también dependen de las
oportunidades que nos ofrezca el entorno a experimentar determinadas
ocupaciones (Forsyth & Kielhofner, 2003; Kielhofner, 2004).

Segun Kielhofner (2004)

Experimentamos la causalidad personal, los valores y los intereses como una
confluencia de pensamiento y sentimiento acerca de lo que hacemos bien, lo
que disfrutamos y la importancia de lo que hacemos. Deseamos ser
competentes al hacer las cosas que valoramos. Tendemos a hallar
disfrutables aquellas cosas que hacemos bien y nos disgustan las que nos
exigen demasiado. Sufrimos cuando no podemos rendir bien en las cosas

que nos importan profundamente (p.50).

) Habituacion

El subsistema de habituacion organiza la conducta ocupacional en patrones
o rutinas repetidas que construyen gran parte del esquema diario de las personas.
Todos los dias, y a través del tiempo, las personas establecen rutinas y habitos por
las que realizan las actividades de una determinada manera o siguen el mismo
esquema matinal a la hora de levantarse en un dia laboral. A través de la

habituacion, las personas aprenden a actuar de manera efectiva y automatica en
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sus entornos familiares, fisicos, temporales y socioculturales. La habituacion,

ademads, depende y se construye sobre la regularidad del ambiente, que marca

cdmo comportarse en determinadas situaciones como, por ejemplo, de dia o de

noche o en los dias establecidos durante la semana de trabajo o de los dedicados
al ocio (Forsyth & Kielhofner, 2003; Kielhofner, 2004; Kielhofner & Burke, 1980;
Kielhofner & Forsyth, 1997).

Existen 2 conceptos que constituyen el subsistema habituacion: los hdbitos y

los roles.

Los hdbitos se definen como tendencias adquiridas para responder y
desempefiarse de ciertas formas constantes en ambientes o situaciones
familiares. Los habitos suponen formas de llevar a cabo las ocupaciones
que aparecen automaticamente y que operan bajo el nivel de consciencia y
pueden ser rigidos o flexibles. Para que existan se deben dar 2 condiciones:
se debe repetir la accion lo suficiente para establecer el patron y se deben
presentar circunstancias ambientales constantes. La mayoria de lo que se
hace a lo largo de un dia viene dado por los habitos. La rutina diaria o las
formas peculiares de llevar a cabo una tarea, son ejemplos de habitos.
(Forsyth & Kielhofner, 2003; Kielhofner, 2004)

Los roles internalizados pueden definirse como la incorporacion de una

posicion definida social y/o personalmente y un conjunto relacionado de
actitudes y comportamientos. Cada uno de los roles que se desempenan
muestran patrones de comportamientos que reflejan posiciones
identificadas socialmente. Es mas, el comportamiento tiende a estar de
acuerdo con lo que otros esperan que se haga como parte de ese rol. Es, a
través de la socializacion, como las personas adquieren los roles y los
internalizan y, una vez internalizados, sirven como marco de referencia
para salir al mundo y actuar en él. Los roles no solo conforman aquello
que hacemos y nos presentan al mundo, si no que influyen
profundamente en quienes somos. Las personas se ven como estudiantes,
trabajadores, madres/padres y otros porque se reconocen ocupando esa
posicion social y experimentando su “yo” a través de esos roles (Forsyth &
Kielhofner, 2003; Kielhofner, 2004).
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) Capacidades de desempefio

El tercer subsistema se centra en el desempefio humano en sus actividades
diarias, entendiendo desempefio como la “organizacion espontdnea de las
acciones necesarias para llevar a cabo una ocupacion” (Kielhofner & Forsyth,
1997, p. 107). La capacidad de desempefio depende del estado de los sistemas
musculo esquelético, neuroldgico, cardiopulmonar y otros sistemas corporales de
la persona que son utilizados cuando se actia en el mundo. La capacidad de
desempefiarse también depende de las habilidades mentales y cognitivas, como la
memoria y la planificacién. Dentro del MOHO se entiende que hay 3 tipos de
habilidades.

- Las habilidades perceptivo motoras, las cuales sirven para seleccionar e
interpretar la informacion sensorial y llevar a cabo movimientos

coordinados dirigidos a un objetivo.

- Las habilidades de procesamiento que sirven para lidiar con los hechos

que suceden en el entorno, a través de funciones que sirven para planificar

o resolver problemas.

- Las habilidades de comunicacidn e interaccidon, las cuales hacen referencia

a las habilidades para relacionarse con la gente y para recibir y compartir
informacion (Kielhofner & Nicol, 1989).

En terapia ocupacional, multiples autores y modelos han estudiado las
capacidades objetivas y su relacion con el rendimiento, pero el MOHO, ademas,
aporta un concepto complementario que incluye el componente subjetivo; la
experiencia de como el sujeto vive esas capacidades. A esto, Kielhofner lo llamo
cuerpo vivido. Este concepto, ademas, entiende que el cuerpo tiene una
inteligencia propia, sobre todo en lo que atane al desempefio diario y que cuando
el sujeto actia en el mundo le da un papel central a esa experiencia (Forsyth &
Kielhofner, 2003; G Kielhofner, 2004).

) Ambiente

Segun Kielhofner (2004) “el medio ambiente puede definirse como las

caracteristicas fisicas y sociales particulares del contexto especifico en el cual
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realiza una accion, que tiene impacto sobre lo que se hace y sobre el modo en que
se hace” (p.113).

La visiéon del ser humano como un sistema resalta la importancia de los
ambientes en la conducta ocupacional diaria. El ambiente incluye 3 estratos que
son la cultura, el ambiente fisico y los grupos sociales. Todos ellos influyen en el
desempefio ocupacional tanto brindando recursos y oportunidades para el hacer,
como demandando y restringiendo la accion (Kielhofner & Nicol, 1989). El
ambiente ofrece una amplia gama de oportunidades de llevar a cabo ocupaciones,
pues representa potencialidades especificas a las que los seres humanos pueden
responder. Pero también, el ambiente espera o demanda determinadas respuestas
por parte de los individuos (esto incluye aspectos conductuales que los otros
esperan de un individuo y las demandas requeridas por los espacios fisicos)
(Kielhofner & Forsyth, 1997).

- El contexto cultural, incluye las costumbres, las creencias, los patrones de

la actividad, los estandares de conducta y las expectativas aceptadas por la

sociedad a la que pertenece la persona.

- El ambiente fisico lo conforman los espacios naturales y construidos y los

objetos que hay en ellos. Los espacios pueden ser resultado de la
naturaleza como la playa o el bosque o construidos, como un estadio o un
edificio. Igualmente, los objetos pueden ser de la naturaleza (arboles o
piedras) o elaborados (ldpices o coches). Todos ellos ofrecen
oportunidades y limitaciones especificas al hacer (Forsyth & Kielhofner,
2003; Kielhofner, 2004).Gran parte de las ocupaciones que llevan a cabo los
individuos se dan en espacios construidos especificos, como pueden ser
los colegios, el salon de una casa o un centro comercial. Ademads, son
reflejo de una determinada cultura y pueden ser empleados para usos
concretos que requieren conductas especificas (una biblioteca invita a
guardar silencio y una discoteca a bailar). Con respecto a los objetos, los
sujetos interactiian con ellos y sus propiedades influyen en el uso que se
les dan. Los objetos también tienen una estrecha relacion con las
ocupaciones que se llevan a cabo (a la hora de que un nifio lleve a cabo u
juego solitario o social puede depender del tipo de juguete y del
equipamiento) (Kielhofner, 2004).
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- El ambiente social incluye los grupos de personas con las que las personas

interactian y las formas ocupacionales que las personas que pertenecen a
esos grupos sociales llevan a cabo. Los grupos proveen de roles a sus
componentes y se convierten en espacios sociales donde llevar a cabo esos
roles dependiendo de las normas y del ambiente del propio grupo. Las
formas ocupacionales son secuencias convencionales de accion que a la
vez son coherentes, estan orientadas a un proposito, son sostenidas en el
conocimiento colectivo, son culturalmente reconocidas y tienen un nombre
(por ejemplo, al hacer un examen se deben seguir unas reglas, como
también ocurre al conducir) (Forsyth & Kielhofner, 2003; Kielhofner, 2004).

En relacién con las dimensiones del “hacer”, el MOHO define la
participacion ocupacional como “involucrarse en el trabajo, juego o actividades de
la vida diaria como parte del contexto sociocultural del individuo y que son
necesarios y/o deseados por el individuo para su bienestar “(Forsyth &
Kielhofner, 2003, p. 61). Por lo que, cuando todos los factores relacionados con la
ocupacion interactian de manera efectiva el sujeto serd capaz de participar

ocupacionalmente en su comunidad de referencia

2.1.3. LA OCUPACION Y LA SALUD.

La Clasificacién Internacional de Funcionamiento (CIF) (Organizacion
Mundial de la Salud., 2001) ha pasado, en su ultima versién, de ser una
clasificacion de “consecuencias de enfermedades” (Clasificacion Internacional de
Deficiencias y Minusvalias, 1980) a una clasificacion de “componentes de salud “.
Los componentes de salud identifican los constituyentes de la salud e incluyen 2
listados bésicos. Por un lado, las funciones y estructuras corporales y, por otro, las
Actividades — Participacion. Las Actividades se definen como “la realizacion de
una tarea o accion por parte de un individuo” y la participacion como “el acto de
involucrarse en una situacion vital” (Organizacion Mundial de la Salud., 2001, p.
14). Ambos conceptos muy cercanos a la definicion de ocupacion y participacion

analizada previamente.

La inclusion de las limitaciones en las Actividades y las restricciones en

Participacion como factores relacionados con la enfermedad denota un cambio de
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paradigma en el que se asume la estrecha relacion entre salud y ocupacion.
Ademas de las caracteristicas intrinsecas de las personas, la CIF contempla los
factores contextuales como implicados en el funcionamiento de una persona en
sus actividades y en su comunidad, presuponiendo que el ambiente es un factor
determinante de la salud. A esto lo llama facilitadores y barreras dependiendo si
apoyan la participacion o la limitan.

Este cambio de paradigma ha generado la necesidad de elaborar programas
de promocion de la salud. La promocion de la salud permite que las personas
tengan un mayor control de su propia salud. Abarca una amplia gama de
intervenciones sociales y ambientales destinadas a beneficiar y proteger la salud y
la calidad de vida individuales mediante la prevencién y solucion de las causas
primordiales de los problemas de salud, y no centrandose unicamente en el

tratamiento y la curacion (Organizacion Mundial de la Salud).

Para alcanzar un estado de completo bienestar fisico y mental un individuo
o grupo debe poder identificar y realizar sus aspiraciones, satisfacer sus
necesidades y cambiar o lidiar con su ambiente. La salud, por lo tanto, es vista
como un recurso para la vida diaria, no un objetivo de vida. Ademas de ser un
concepto positivo que enfatiza en los recursos sociales y personales en la misma
medida que en las capacidades fisicas. Asi que, la promocion de la salud no es
solo responsabilidad del sector de la salud, si no que va mas alla de los estilos de

vida y el bienestar (Organizacion Mundial de la Salud, 1986).

Para adecuarse a la estrategia de la OMS para el siglo XXI en materia de
promocion de la salud, se debe realizar una aproximacion desde programas de
investigacion-accion basados en la ocupacion. Esto debe realizarse centrandose en
qué, como, por qué y con quién la gente lleva a cabo actividades en su vida
cotidiana. Asi como explorando las caracteristicas de la ocupaciéon segun
comunidades y poblaciones y averiguando como les influyen las infraestructuras
sociopoliticas. Ademas, es necesario enfocarse en el debate y en el aumento de
conciencia de los beneficios que tiene sobre la salud el conocer las necesidades
naturales de las personas de involucrarse en ocupaciones que atiendan a sus
requisitos basicos, ejerciten sus capacidades personales y les permitan crecer y
desarrollarse de acuerdo a su potencial como parte de su comunidad de
pertenencia (Wilcock, 2006).
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Quizd uno de los principios mds complejos, 0 menos entendidos, en el
campo de la Ciencia Ocupacional y de la terapia ocupacional, sea como la
ocupacion desencadena sensaciones de salud y bienestar. Segtin Wilcock, esto se
debe a una falta de comprension a nivel holistico de los conceptos de salud y
ocupacion. Si no existe una comprension de estos conceptos en profundidad, se
pueden pasar por encima o no atender a determinantes ocupacionales
importantes de enfermedad, salud o bienestar (Wilcock, 2007). Cuando se llevan a
cabo actividades significativas se producen sentimientos de competencia, de
sentirse efectivo, sensacion de logro y suponen una respuesta adaptativa. La

dificultad, sin embargo, reside en medir este efecto (Burke, 2003).

Varios autores han realizado revisiones bibliograficas con el objetivo de
comprobar los efectos de la relacion entre la ocupacion y la salud y el bienestar.
Los resultados muestran que existe relacién positiva entre estos conceptos
(Stewart, Fischer, Hirji, & Davis, 2016) pero no establecen una relacion causal
(Law, Steinwender, & Leclair, 1998; Creek & Hughes, 2008).

A pesar de no conocer en profundidad la relacién entre salud y ocupacion,
de manera general, existen determinadas caracteristicas de las ocupaciones que
parecen influir positivamente en los beneficios que produce en la salud. Algunas
de ellas son; que produzcan gasto energético, que favorezcan el apoyo social, que
sean desafiantes y con cierta complejidad y que se desarrollen de manera exitosa,
reforzando el sentimiento de competencia (Creek & Hughes, 2008). Asi como que
sean significativas para las personas y les generen sensacion de bienestar (Stewart
et al., 2016).






2.2. ENFOQUES DE INTERVENCION RELACIONADOS CON LA
OCUPACION

2.2.1 EL ENFOQUE DE ABAJO-ARRIBA (BOTTOM-UP APPROACH) Y ARRIBA-ABAJO
(TOP-DOWN APPROACH). PROGRAMAS BASADOS EN LA OCUPACION.

El enfoque de Abajo-Arriba (Bottom-Up Approach) es un enfoque de
evaluacién e intervencidon que se centra en los déficits en los componentes de la
funcion como son la fuerza, el rango articular, el equilibrio, etc. Estos se
consideran los prerrequisitos para el desempefio ocupacional satisfactorio
(Trombly, 1993) y se relacionan con la estructura y funcién corporal de la CIF
(Brown & Chien, 2010). En el uso de este enfoque se asume que la readquisicion
de habilidades motoras, cognitivas o psicologicas desembocard en un desempefio
exitoso en las Actividades de la Vida Diaria (AVD) (Weinstock-Zlotnick &
Hinojosa, 2004).

Por el contrario, el enfoque de Arriba-Abajo (Top-Down Approach) asume
una visiéon mas global y ocupacional centrandose en la participacion de la persona
en su contexto para conocer qué aspectos son mas importantes para él/ella (Brown
& Chien, 2010). El proceso comienza indagando sobre la competencia del rol y lo
significativo para la persona, para asi clarificar el objetivo de intervencion en
terapia ocupacional. Esos roles, que son importantes para la persona, sobre todo
los que desempenaba antes de la enfermedad o el trauma, son los que deben ser
analizados. Ademas, el enfoque de Arriba-Abajo determina las tareas que
implican los roles importantes para la persona, analizando si puede llevarlas a
cabo y, en caso negativo, cudles son las razones de su no desempeno (Trombly,
1993). Desde este enfoque, los factores primarios (habilidades de desemperio,
patrones, contexto, demandas de la actividad y caracteristicas del usuario) se
consideran mas tarde (Weinstock-Zlotnick & Hinojosa, 2004). Segin Brown et
Chien (2010), esta vision va mas acorde con los niveles de participacion y
actividad planteados por la CIF.
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Cada enfoque cuenta con ventajas y desventajas frente al otro. Mientras que
la intervenciéon de Abajo-Arriba cuenta con numerosas herramientas
estandarizadas para evaluar los progresos (dinamometro, goniometro,
monofilamentos, etc.), uno de los inconvenientes del enfoque de Arriba-Abajo es
la dificultad a la hora de medir su efectividad debido a la escasez de evaluaciones
estandarizadas que sean funcionales. Sin embargo, el enfoque de Abajo-Arriba no
provee evidencia de que la persona pueda posteriormente llevar a cabo las
ocupaciones que le son significativas o de si las intervenciones estan relacionadas
con su vida (Weinstock-Zlotnick & Hinojosa, 2004).

Desde el enfoque de Arriba-Abajo, la informacién extraida de la evaluacién
se incorpora como tratamiento, es decir, si se detecta que una de las pasiones de
un/a paciente es la jardineria, se empleardn actividades relacionadas con la
jardineria como modalidad de tratamiento. Estas actividades que son familiares y
motivadoras para la personase adaptardn al nivel por debajo de su limitacién, con
el objetivo de que concluya de manera satisfactoria (Ideishi, 2003). En la Tabla 2 se

puede observar la comparacion entre ambos enfoques.

Tabla 2. Comparacién de los enfoques de Abajo-Arriba y de Arriba-Abajo

Enfoque de Abajo -Arriba  Enfoque Arriba-Abajo

Modelos/ Teorias « Integracion sensorial » Ciencia Ocupacional

que incorporan . Neurodesarrollo * Modelo de la Ocupaciéon Humana

ese enfoque o . . .
q * Movimiento Terapiade + Paradigma del comportamiento

Brunnstrom Ocupacional

* Facilitacion * Terapia ocupacional centrada en
Neuromuscular el cliente
propioceptiva * Modelo Persona-Ambiente-

* Reaprendizaje Motor Ocupacion y Desempefio

* Modelo de la Adaptacion

Ocupacional
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Fortalezas * Se puede emplear con * Relacionada con las raices de la

todos los/as usuarios/as profesién

independientemente de . Aporta conocimientos especificos

su capacidad de insight, sobre la ocupacion, que es el area
que no sean capaces de especifica de especializacion de la
llevar a cabo Terapia Ocupacional

ocupaciones o no . , ..
p * Tiene caracter holistico

tengan familia.
 Identifica la disfuncién

» Compatible con el .
ocupacional pero no

Modelo biomédico . .
necesariamente su relacion

* Apropiada para médica o con la enfermedad.

intervenciones de . , . ..
* Tiene autonomia a nivel tedrico

caracter urgente

(quemados, fracturas...)

Limitaciones + Utilizan teorias de otras  * Dificultades para la evaluacion y
disciplinas, no siendo la intervencion
nunca independientes + Algunos de los modelos plantean
ni autosuficientes. aspectos que no son realmente
aplicables.

Nota: Elaboracion propia a partir de Weinstock-Zlotnick& Hinojosa (2004)

En terapia ocupacional cuando se aborda la intervencion desde un enfoque
de Arriba- Abajo se ejecutan programas basados en la ocupacion. Las
intervenciones basadas en la ocupacion son aquellas donde el/la terapeuta
ocupacional usa el compromiso con la ocupacién como agente de cambio (Fisher,
2009). Ademads, debe capacitar a la persona para desempefar o realizar
ocupaciones que la persona quiere, necesita y se espera que lleve a cabo (Polatajko
& Davis, 2012).

Diferentes autores han demostrado la efectividad del uso de programas
basados en la ocupacion en diferentes poblaciones y contextos culturales.

Nagayama et al (2017) demostraron que los programas basados en la
ocupacion estan asociados con una mejora significativa de la calidad de vida de

los afios en personas en fase subaguda tras un ictus (Nagayama et al.,, 2017).
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Los/as terapeutas ocupacionales especializados en la rehabilitacion de la mano
también han demostrado interés en conocer los beneficios de incluir
intervenciones basadas en la ocupacidén en su practica clinica (Langer, Luria,
Maeir, & Erez, 2014; Colaianni, Provident, DiBartola, & Wheeler, 2015; Che Daud,
Yau, Barnett, & Judd, 2016; Robinson, Brown, & O’Brien, 2016). Che Daud et al.
(2016) comprobaron que los/as participantes de programas basados en la
ocupacion junto con ejercicios terapéuticos obtenian mejores resultados en dolor
neuropatico, rango de movimiento, satisfaccion y participacién en ocupaciones
que las personas que solo realizaban ejercicios terapéuticos (Che Daud, Yau,
Barnett, Judd, et al., 2016). A pesar de esto, no muchos terapeutas en esta area
utilizan este enfoque en sus intervenciones sobre todo debido restricciones de
tiempo (Grice, 2015).

Otras intervenciones desde este enfoque se han dirigido a prevenir la
obesidad (Hay et al.,, 2002), el manejo de enfermedades cronicas (O’Toole,
Connolly, & Smith, 2013) o al trabajo con personas con enfermedad mental
(Schindler, 2010).

2.2.2 INTERVENCION DIRIGIDA A OBJETIVOS EN TERAPIA OCUPACIONAL
(GOAL-DIRECTED APPROACH).

Segun Schut y Stam (1994) los objetivos de la intervencion de terapia
ocupacional deben ser expresados como “actividades que son valiosas para los/as
usuarios/as y que se llevaran a cabo en un periodo de tiempo concreto” (Schut &
Stam, 1994). La intervencion dirigida a objetivos es una valiosa herramienta de
intervencion en rehabilitacion, ya que favorece la participacion a pesar de
dificultades como la falta de motivacion y los déficits cognitivos y de
autoconciencia (déficits en self-awareness) (Doig, Fleming, Cornwell, & Kuipers,
2009). En la practica clinica se puede emplear con personas con diversas
patologias y diversos grados de discapacidad, pero para que sea exitoso se deben
incorporar a la terapia los objetivos elegidos o significativos para la persona. Esto
es debido a que el aumento de motivacion conlleva un aumento de frecuencia e
intensidad de la practica de aquella meta que se quiere conseguir (Mastos, Miller,
Eliasson, & Imms, 2007). Ademas, el hecho de que sean las personas las que elijan
sus objetivos, favorece y respeta su derecho de autodeterminacién. Desde terapia
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ocupacional la facilitacion de la consecucidon de esos objetivos ocupacionales se
realiza a través de una herramienta motivacional poderosa que es la ocupacion
(Ziviani, 2015).

Diversos estudios demuestran que el uso de los objetivos del/la participante
para dirigir el contenido de los programas de terapia ocupacional conlleva una
satisfaccion general con el progreso en los objetivos (Doig et al., 2009). Del mismo
modo, se ha demostrado que establecer de manera conjunta con los/as usuarios/as
los objetivos de intervencion puede ser beneficioso para mejorar el desempeno de

actividades de autocuidado (Gagné & Hoppes, 2003).

A pesar de los multiples beneficios del enfoque basado en objetivos, disefiar
ocupaciones terapéuticas que encajen con los objetivos de la persona requiere
creatividad y puede resultar muy demandante. En ocasiones, se realizan
actividades muy significativas, atractivas y adaptadas al nivel de desempefio de
una persona en concreto, pero que solo dan como resultado un progreso minimo
hacia los objetivos del tratamiento. Otras veces, sin embargo, las limitaciones de
tiempo hacen que el/la terapeuta elija trabajar un objetivo en perjuicio de otro. Es
por ello que es importante disefiar ocupaciones terapéuticas que tengan un
objetivo concreto y que, ademads, alcanzar esa meta sea el objetivo final del
paciente (Pierce, 1998). Utilizar la intervencion dirigida a objetivos requiere por
parte de los/as terapeutas ocupacionales un razonamiento clinico continuo y
activo ademas de generar estrategias de resolucion de problemas junto a los/as

usuarios/as (Mastos et al., 2007).






2.3. ENFOQUE PARA LA TRANSFORMACION SOCIAL Y PERSONAL:
VER-JUZGAR-ACTUAR

El ver-juzgar-actuar (VJA) apareci6 como metodologia para la accion
transformadora de los/as cristianos/as en sus ambientes y para superar la
separacion entre fe y vida. Sus inicios se remontan al método de revision de vida,
surgido en el seno de las propuestas pastorales de la Juventud Obrera Catdlica
que animaba el P. Joseph Cardijn en la década de los treinta del siglo XX (Biord
Castillo, 2004). Esta metodologia generaba un modelo mucho mas participativo
en el que se pasaba de la meditacion a la accion y en el que los/as fieles no solo
eran receptores pasivos de las ensenanzas (Freire, 2001). Las acciones que se
pretenden alcanzar parten siempre de algun aspecto objetivo que es observable
(normalmente una situaciéon problematica) y van encaminadas a alcanzar una
respuesta practica y factible (Sheppard, 2017). Se considera por lo tanto un
método inductivo (Biord Castillo, 2004).

El método del VJA sigue una estructura de analisis de la realidad concreta a
través de 3 fases: ver, juzgar y actuar, ya que antes de actuar hay que juzgar y
para juzgar hay que observar la realidad tal y como es. Uno de los métodos
empleados para conocer esa realidad fue el método de la encuesta llevado a cabo

en la Escuela de Ciencias Sociales de Laval (Warren, 2002).

— En el “ver” se propone analizar un hecho de vida con el fin de descubrir
actitudes, modos de pensar, valoraciones y comportamientos. Se buscan
las causas y se analizan las consecuencias que pueden tener en las
personas, en las comunidades y en las organizaciones sociales. El “ver”
nos pone a observar y a tomar conciencia de nuestra realidad. Cuanto mas
seriamente se realice el analisis en el “ver” y se identifiquen las causas de
las situaciones, mas eficientemente se podran proponer acciones

transformadoras orientadas a atacar las raices de los problemas.

= El “juzgar” es el momento central de la revision de vida. Es el proceso
donde interpretar lo que hemos observado en la seccion del «ver» desde el
punto de vista de los valores del colectivo o individuales. En el caso de los
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primeros movimientos se realizaba esa valoracion desde el punto de vista
teologico. Se propone tomar posicion frente al hecho analizado

valorandolo positiva o negativamente. Se trata de un discernimiento.

> El “actuar” expresa lo que hay que hacer para dar respuesta a las
situaciones analizadas y valoradas en el juzgar. Se trata de trazar lineas de
accion y orientaciones, de operativizar los desafios planteados, de dar
respuestas pastorales, de proponer sugerencias y experiencias y de ofrecer

orientaciones.

Segun Biord Castillo (2004), el “actuar aqui significa que el andlisis de la
realidad (VER), el discernimiento y la reflexion biblico-teoldgica (JUZGAR) estan

orientados a la accién que busca transformar la realidad” (p.14) (Figura 2).

T

* iComo es la situacion? ¢ iComo deberia ser? ¢ iQué debemos hacer
para cambiar la
situacién?

Figura 2. Cuestiones a resolver en cada una de las fases del Ver-Juzgar-Actuar

Ademas, Dawson (2000) plantea que la importancia del método pastoral del
ver-juzgar- actuar es la manera en la que vincula la vida diaria y las actividades
de la comunidad eclesiastica local con los eventos diarios que se dan en un
contexto social mas amplio. Un contexto donde se sittia la comunidad eclesiastica,

de donde provienen sus miembros y hacia donde se dirigen sus objetivos
(Dawson, 2000).

Por otro lado, el método VJA no solo se ha empleado en contextos
vinculados al catolicismo. También se ha desarrollado en Latinoamérica
centrandose fundamentalmente en la situaciéon socio-econémica y politica del

pueblo pobre y empobrecido, asi como en la dificil lucha de éste por su liberacion.
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Asi, ha elaborado su propia perspectiva que ha sido determinada también por la

categoria de los signos de los tiempos (Biord Castillo, 2004).

En esta linea, Paulo Freire (1921-1997) propuso que a través de una
metodologia centrada en el VJA se podia conseguir una conciencia critica por
parte de los/as estudiantes. Este educador brasilefio entendia que, siguiendo el
formato ver, juzgar actuar, las personas podian volverse impenetrables a las
mentiras y, por lo tanto, liberarse de la opresion. Segun él, ninguna forma de
pedagogia puede ser neutral, toda pedagogia debe ser una llamada a la accion
(Gibson, 1999). La herramienta del ver- juzgar-actuar ayuda a trazar el campo del
descubrimiento de la vida cotidiana como una practica reflexiva. Se puede utilizar
para evaluar la perspectiva de un movimiento social a través de una progresion

metddica de la observacion a la evaluacion (Laperriere, 2014).

Existen antecedentes del uso de la metodologia del VJA en estudios de
investigacién. Dawson (2000) lo emple6 para abordar, reflexionar y profundizar
en temas la espiritualidad urbana. Laperriere (2004) por su parte, utilizo el VJA
para explicar como se pueden proveer cuidados en atencidn primaria y
preventivos en comunidades locales cuando se trata con personas afectadas por
VIH/ SIDA en Latinoamérica.






2.4. PROGRAMAS QUE INTERVIENEN
DESDE UN ENFOQUE OCUPACIONAL.

2.4.1 EL REDISENO DEL ESTILO DE VIDA® Y OTROS PROGRAMAS QUE SE
INSPIRAN EN EL.

Entre el afio 1994 y 1997, un grupo de investigadores de la Universidad del
Sur de California llevaron a cabo una investigacion llamada “The Well Elderly
Research Study”(Clark et al., 1997; Jackson et al., 1998; Clark et al.,, 2001) en la
ciudad de los Angeles (Estados Unidos). En el estudio, participaron 361 personas

mayores de 60 afos, siendo la media de edad de 74,4 anos.

El objetivo de esta investigacion fue evaluar un programa preventivo de
terapia ocupacional destinado a mejorar la salud y el bienestar psicosocial de
personas mayores que vivian en su comunidad. Los/as investigadores/as
partieron de la hipdtesis de que no solo participar en actividades mejoraba la
salud fisica, el funcionamiento diario y al bienestar psicosocial, si no que era la
participacion en ocupaciones significativas la que operaba el cambio. Para ello, se
dividio a los/as participantes en 3 grupos de forma aleatoria. Un grupo participo
en un programa de terapia ocupacional preventiva (Redisefio del Estilo de Vida®)
cuyo tema central era la salud a través de la ocupacion. Un segundo grupo llevo a
cabo actividades sociales (salidas a la comunidad, visionados de peliculas,
actividades artisticas, juegos y asistencia a bailes) y un tercero que no recibié
intervencion alguna. Tras la implementacion del programa, de 9 meses de
duracion, se comprobd que los/as participantes del programa del Redisefio del
Estilo de Vida® mejoraron en las variables de funcionalidad, percepcion subjetiva

de salud y satisfaccion vital. Esto no sucedi6 en ninguno de los otros grupos.

Este programa se caracterizd por centrarse en que los/as participantes
conocieran la importancia en sus vidas de la actividad significativa y de impartir
conocimientos especificos acerca de coémo seleccionar y llevar a cabo actividades
que les ayudaran a alcanzar un estilo de vida saludable y satisfactorio (Clark et

al,, 1997). La intervencion se estructurd en 8 dreas tematicas que fueron diseniadas
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para que las personas mayores integraran la vision de si mismas como seres
ocupacionales y actuasen en consonancia a esta vision (Figura 3). A este proceso
lo llamaron autoandlisis ocupacional (Jackson et al., 1998; Jackson, Mandel DR, &
Zemke, 2001).

Aunque la intervencién se realizd6 en grupos pequenos (entre 8 y 12
personas), el autoandlisis ocupacional es un proceso individualizado que se
adapta a las necesidades individuales de los/as participantes. En este proceso, el
papel de los/as terapeutas ocupacionales fue el de proveerlas herramientas
necesarias para que las personas mayores aprendieran a analizar sus ocupaciones
y la relaciéon con su salud y pudieran verse como expertos en el autoandlisis

ocupacional y asi, poder redisefiar sus vidas (Jackson et al., 2001).

Con el objetivo de comprobar si los beneficios se mantenian a largo plazo, se
realizd una reevaluacion a los 6 meses donde se verificd que se mantuvieron los
relacionados con la funcionalidad y la calidad de vida, siendo casi el 90% de las
ganancias observadas tras la intervencion (Clark et al., 2001). Ademas, también se
demostrd, que se redujeron considerablemente los costes sanitarios tras la

implantacion del programa (Hay et al., 2002).
En 2012, Clark et al. publicaron los resultados The Well Ederly 2, que

pretendia verificar la efectividad del Redisefio del Estilo de Vida® en personas
mayores procedentes de diversas etnias y de distintas comunidades, realizando
una intervencion de menor duraciéon (6 meses). En el estudio participaron 460
hombres y mujeres entre 60-95 anos sin signos de demencia o psicosis. Los
resultaros demostraron la efectividad de la intervencion sobre la mejoria en la
calidad de vida, la satisfaccion vital y el descenso de los niveles de depresion
(Clark et al., 2012; Jackson et al., 2009).
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Contenidos delas Areas Metodologia ( individualy

grupal

¢ 1.Introduccion al poder
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3. Transporte
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*3. Experiencia directa
*4. Exploracion personal

¢4 Seguridad
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*6. Conciencia cultural
¢7. Finanzas
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N /

Figura 3. Metodologia del Redisefio del Estilo de Vida®. Elaboracion propia a
partir de Jackson et al. (1998).

En respuesta a los beneficios demostrados por el Redisefio del Estilo de
Vida®, otros autores han llevado a cabo intervenciones similares en otros paises y
contextos culturales. Lipschutz (2002) realiz la intervencién con mujeres mayores
en las que comprobd que las participantes aprendieron cual era el rol de la
ocupacion en sus vidas. Conforme fueron ganando autoconciencia llevaron a cabo
elecciones ocupaciones que mejoraron su bienestar y detectaron objetivos que
promovian cambios en sus habitos ocupacionales. La intervencion tuvo una
duracion de 8 semanas y se realizd en sesiones semanales de 2 horas (Lipschutz,
2002).

Otros autores (Matuska, Giles-Heinz, Flinn, Neighbor, & Bass-Haugen,
2003) elaboraron el Programa de Bienestar para Personas Mayores en Minnesota
donde los/as terapeutas enseflaron y transmitieron la importancia de la
participacion en ocupaciones significativas a diversos grupos de personas
mayores. Para ello, se inicié un proceso de toma de conciencia de las barreras que
impiden la participacion ocupacional, con el fin de disminuirlas a través de
dindmicas de resolucién de conflictos. Esta intervencion, que tuvo una duracién
de 6 meses, combind sesiones semanales de 90 minutos con salidas a la

comunidad para practicar algunos de los aprendizajes realizados. Los resultados
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demostraron una mejora en la percepcion de salud de los/as participantes en
vitalidad, funcionamiento social y salud mental. Afiadido a este resultado, se
observo un incremento de la participacion en ocupaciones comunitarias,

aumentando las comunicaciones con amigos y familia.

Horowitz y Chang (2004) también comprobaron beneficios en la percepcion
de salud subjetiva, actividad social y depresién en un grupo de personas mayores
fragiles cognitivamente preservadas que recibié una intervencion similar de 16
semanas de duracion (Horowitz & Chang, 2004). Las sesiones giraron en torno a
diferentes moddulos tematicos donde se pretendié que los/as participantes
entendieran mejor la relacion entre rutinas, ocupacion o actividad significativa y

satisfaccidn vital, salud y bienestar.

Posteriormente entre 2010 y 2012, Johansson & Bjorklund realizaron una
intervencion inspirada en el Redisefio del Estilo de Vida® en personas mayores
en Suecia (Johansson & Bjorklund, 2016). La intervencién, de 4 meses de duracion,
incluyé una fase de detecciéon de necesidades en la que los/as participantes
escogieron los modulos temadticos que les resultaban mas significativos y
desafiantes. El objetivo de la intervencion fue dotar a las personas mayores de
oportunidades para reflexionar sobre sus vidas ocupacionales y volverse
conscientes de estrategias para mejorar su salud, bienestar y aumentar su
independencia en sus AVD. Tras la intervencion, no se encontraron diferencias
significativas entre el grupo control y el de intervencion, pero el grupo que
participé en el Redisefio del Estilo de Vida® obtuvo beneficios en variables
relacionadas con la salud percibida (vitalidad y salud mental) y en aspectos

relacionados con la interaccién social.

Otro estudio en Japon, también replico resultados similares, al usar el
MOHO, para incrementar el conocimiento y la reflexion de los/as participantes
sobre sus elecciones ocupacionales. A través de este proceso, los/as participantes
ganaron mas sensacion de control sobre sus propias decisiones ocupacionales. Se
demostrd en los resultados un incremento significativo de calidad de vida y
sensacion del bienestar, tanto en medidas pre-post, como en la comparacion con
un grupo control, que llevo a cabo actividades artisticas como macramé u origami
(Yamada, Kawamata, Kobayashi, Kielhofner, & Taylor, 2010).
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Mountain et al. entre 2011 y 2015, llevaron a cabo un ensayo clinico
aleatorizado (ECA) con 288 personas mayores que vivian de manera
independiente con el objetivo de comprobar los beneficios del “Lifestyle Matters
Programme” (Mountain et al.,, 2017). Este programa adaptd al contexto cultural
anglosajon la filosofia del Redisefio del Estilo de Vida® en una intervencion de 4
meses de duracion en la que se realizaron sesiones semanales e individuales. Esta
intervencion se focalizd6 en detectar los objetivos ocupacionales de los/as
participantes para que se empoderaran compartiendo sus fortalezas y
habilidades. El programa ofreci6 los apoyos necesarios para que llevaran a cabo
de manera independiente actividades nuevas o retomaran aquellas que habian
dejado de realizar. Algunos de los temas abordados en las sesiones fueron
actividad y salud, la salud mental, la ocupaciéon en casa y en la comunidad o la
seguridad en la casa y alrededor de la misma (Mountain et al., 2017; Sprange et
al., 2013).

Aungque los resultados no apoyan que esta intervencion sea mas beneficiosa
que los cuidados habituales, el estudio de viabilidad realizado previamente si
mostrd que los/as participantes en los 2 grupos de intervencion mostraron una
tendencia positiva en la percepcion de salud subjetiva y en la mejora de la auto
eficacia (Mountain & Craig, 2011; Mountain, Mozley, Craig, & Ball, 2008).
Posteriormente, se llevd a cabo un estudio para evaluar el impacto de la

intervencion a largo plazo (Chatters et al., 2017).

Recientemente se ha traducido el programa del Redisefio del Estilo de
Vida® al francés e implementado en personas mayores con y sin discapacidad,
mostrando mejoras en salud mental, equilibrio ocupacional y un aumento del
interés de los/as participantes por el ocio. También, aumentd la participacion en
actividades significativas de aquellas personas sin discapacidad y de la
participacion social de las personas que si tenian. El mayor beneficio se dio en el
ambiente social aumentando la calidad y cantidad de los contactos sociales y
modificando determinadas rutinas ocupacionales (Levasseur et al., 2017).

Otro estudio de viabilidad se llevd a cabo en 2017 (Cassidy, Richards, &
Eakman, 2017). El programa “Aging Well by Design” nacié con el objetivo de
adaptarse a la realidad de los contextos clinicos acortando el tiempo de duraciéon
del programa (3 meses) e integrandolo en los servicios de salud.
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Ademads de en personas mayores, este novedoso enfoque ha generado una
respuesta por parte de otros autores que han querido corroborar estos beneficios
en otras poblaciones. Barnes et al.llevaron a cabo un estudio piloto en 2008 en
poblacion con bajos ingresos con el objetivo de mejorar su calidad de vida y
satisfaccion vital. Los/as autores/as desarrollaron un programa llamado
“Adaptative Living programe” que constaba de 12 mddulos que se trabajaron en 12
semanas. Cada semana se llevaban a cabo 2 sesiones de 90 minutos cada una.
Ademas, se realizaron 3 salidas a la comunidad. En el programa participaron 19
personas y los resultados mostraron una mejora en la calidad de vida, en la
satisfaccion vital y en las habilidades comunicativas e interpersonales de los/as
participantes. Las medidas que se emplearon para detectar las modificaciones
producidas por la participacion en el programa fueron el Cuestionario de salud
SF-36 y el grupo focal (Barnes et al., 2008).

Posteriormente,se llevd a cabo un estudio donde se compararon los
beneficios de la terapia ocupacional convencional con una intervencion inspirada
en el Rediseno del Estilo de Vida® en personas con enfermedad mental. El
objetivo de esta intervencion fue aumentar la preparacion para confrontar un
estilo de vida saludable durante su rehabilitacion. El programa consistié en 4
charlas formativas y un trabajo de 2 semanas realizando actividades dirigidas a
conseguir objetivos basados en tematicas como “estrategias de afrontamiento” y
“recursos en la Comunidad”. La muestra fueron 38 pacientes internos en un
hospital psiquiatrico divididos en grupo control y grupo experimental. Los
resultados mostraron que aquellos que realizaron la intervencion dirigida a
objetivos mejoraron de manera estadisticamente significativa su preparacion para
un cambio en su estilo de vida. No hubo diferencias significativas en la
satisfaccion vital (Tsao, Ho, & Wong, 2009).

En 2011, Lund et al. desarrollaron una intervencion sobre el estilo de vida
en personas que habian sufrido un ictus (Lund, 2012; Lund, Michelet, Sandvik,
Wyller, & Sveen, 2012). Para comprobar los beneficios llevaron a cabo el
programa con un grupo experimental que recibi6 la intervencion en estilo de vida
y actividad fisica y un grupo control que solo realizo actividad fisica. Aunque las
medidas cuantitativas no mostraron diferencias entre grupos, el andlisis de las

entrevistas semiestructuradas mostré que compartir experiencias post ictus y
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conocimientos, apoyarse mutuamente para seguir progresando y aprender a
reestructurar su dia a dia fueron algunos de los beneficios percibidos por los/as
participantes (Lund, Melhus, & Sveen, 2017).

Por ultimo, otros autores se han valido de la flexibilidad del programa del
Redisefio del Estilo de Vida® para adaptarse a diferentes poblaciones y contextos
culturales para llevarlo a cabo sobre variables concretas. Asi se han estudiado sus
efectos sobre el suefio,(Leland et al., 2016) el dolor cronico (Uyeshiro Simon &
Collins, 2017) o el manejo de la diabetes (Pyatak, Carandang, & Davis, 2015;
Pyatak, 2011; Pyatak et al., 2017). Ademas, otros autores proponen intervenciones
inspiradas en él en personas que padecen cancer (Lee & Loh, 2013; Loh & Musa,
2015) o incluso comparan sus beneficios con la Medicina Tradicional China (Zhu
et al., 2016).

En la tabla 3 podemos ver los estudios experimentales realizados hasta la

fecha relacionados con el Programa del Redisefio del Estilo de Vida® .
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2.4.2 ENVEJEHACIENDO®

Envejehaciendo® es un programa basado en la ocupacion cuyo objetivo es
ensefiar estrategias de autoandlisis ocupacional a los/as participantes para que
sean ellos/as los que analicen sus ocupaciones y realicen las modificaciones

oportunas para alcanzar rutinas diarias significativas.

Envejehaciendo® fue elaborado durante los afios 2012-2014 por la
Asociacion Ocupacion con Sentido (AOS) y nacié para ser implementado en
personas mayores de 60 afios que vivieran en su Comunidad. Envejehaciendo®
pretendia desmontar (como ya lo habia hecho The Well Ederly Study), el cliché de
“keeping busy, keeps you healthy” (mantenerse ocupado te mantiene saludable)
(Jackson et al., 1998, p. 334) ya que entiende que no solo participar en actividades
reporta salud si no que reflexionar sobre aquello que hacemos es lo que lleva

realizar elecciones ocupacionales significativas.

El objetivo de Envejehaciendo® fue conseguir que las personas mayores
fueran conscientes de sus ocupaciones y de la relacién que éstas tienen con su
salud. De esta manera, Envejehaciendo® pretendié que los/as participantes se
involucraran en la vida de sus barrios, a través de diferentes roles ocupacionales
significativos, con el fin de que se responsabilizaran para con la sociedad en la
que vivian y que esto, a su vez, conllevara una mejoria en su salud a todos los

niveles.

La implementacion de este programa obtuvo resultados satisfactorios en
una muestra de 15 personas mayores que participaban en Centros de Mayores de
la Comunidad de Andalucia, al mejorar su percepcion de salud (sobre todo
respecto a la funcidn social) y aumentar el nimero de roles que estas personas
querian llevar a cabo en su futuro (Fernandez-Solano & Rodriguez-Bailén, 2013;
Rodriguez-Bailon et al., 2016).

Este programa, a través de 3 estrategias metodoldgicas como son el Modelo
de la Ocupacion Humana, la herramienta pedagdgica del Ver-Juzgar-Actuar y el
trabajo por médulos tematicos, pretendié que los/as participantes aumentaran su
toma de conciencia sobre aquellos aspectos que influian en su desempeno
ocupacional y adquirieran estrategias hacia rutinas ocupacionales mas

satisfactorias y significativas. Este proceso de toma de conciencia se facilita a
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través de la adquisicion de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” generando
dentro de la propia intervencion un espacio para que fuera la propia persona la
que conociera aquello que le resultaba significativo. Como comenta Kramer,
Hinojosa, Royeen, & Luebben, 2003:

Para disefiar una intervencidn que sea significativa para el individuo, el
profesional de terapia ocupacional debe pasar tiempo con hablando y/o
interactuando y aprendiendo quien es él/ ella. No se pueden disefar
intervenciones significativas para la persona si no la entendemos. El terapeuta no
decide lo que es importante si no que es la persona la que sabe lo que es

importante para él/ ella” (p.11).

DESCRIPCION DEL PROGRAMA ENVEJEHACIENDO®

La intervencion se realiza en grupo pequeno entre 7 y 15 personas para
garantizar la generalizacion de un numero suficiente de ideas y una correcta
operatividad del grupo. Ademads, permite reflexionar de manera mds profunda

sobre las diferentes perspectivas de los temas a tratar.

El programa se desarrolla a través de sesiones semanales grupales de 90
minutos de duracién y 3 sesiones individuales a lo largo del proyecto, en las que
la primera y la tltima se emplean para la evaluacion y la sesion intermedia para

profundizar en dificultades especificas de cada participante.

Las estrategias metodoldgicas en las que se basa este programa son el
Modelo de Ocupacion Humana (MOHO) y la metodologia de Ver-Juzgar-Actuar.

Ademas todo ello se integra en un trabajo por médulos tematicos.

e El Modelo de la Ocupacién Humana (Kielhofner, 2004; Kielhofner, 2011),

permite a los/as participantes conocer cudles son los factores que estan

implicados en la ocupacion humana y cual es la relacion entre ellos.

Los conceptos del MOHO conforman el proyecto de dos maneras
diferenciadas. Por un lado, aportan la base tedrica sobre la que se asienta el
programa y por otro, es el enfoque que utiliza el/la terapeuta que dirige la
intervencion para acompafar a los/as participantes. Es por esto, que el guia de

esta intervencion debe conocer este modelo para la practica.

Por otro lado, forma parte de los contenidos especificos que aprenden los/as

participantes para poder analizar ellos/as mismos/as donde residen
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especificamente sus dificultades para no realizar actividades que son importantes.

Asi como cuadles son los apoyos con los que cuentan para si poder realizarlas.

e El Ver-Juzgar Actuar ofrece el otro enfoque y organiza las sesiones de

intervencion. A lo largo del programa se trabajan diferentes mddulos
tematicos empezando a trabajar los conceptos con el ver para continuar con el
juzgar y terminar con actuar. La sesién de Revisar se da tras el trabajo de 2-3

modulos tematicos (Figura 4)

4% parte- Revisar

Selleva cabo al
finalizar 2-3
1- 2 sesiones modulos

32 Parte- Actuar-

22 Parte- Juzgar

1 sesion

1-3 sesiones

12 Parte- Ver

1 sesion

Figura 4. Ver Juzgar-Actuar- Revisar y nimero de sesiones. Elaboracion propia

12 parte- Ver: En la primera sesion, el/la terapeuta ocupacional comienza
haciendo una breve introduccion del concepto a trabajar en el mddulo y su
relaciéon con la ocupacion. Posteriormente, se promueve la participacion del
grupo para que comiencen a hablar del tema dando relevancia a los aspectos
ocupacionales. Una vez llegados a este punto, el/la terapeuta a través de
diferentes dindmicas, fomenta un trabajo de reflexion en el que se pretende que
los/as participantes observen y analicen su situacion en busca de hechos concretos
que reflejen tanto su realidad individual como la grupal. Estos hechos son

objetivos y reales.

2% parte-Juzgar: en esta fase, los/as participantes valoran los hechos
anteriores como positivos o negativos incidiendo en cémo les afecta dicha

realidad tanto a nivel individual como colectivo. En este momento se buscan las
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causas y consecuencias de esa realidad para acabar planteando el ideal que se

pretende alcanzar.

3% parte-Actuar: es el momento de realizar la experiencia practica. La
experiencia serd una accion concreta llevada a cabo por los/as participantes que se
realiza con el objetivo de transformar las necesidades que se han detectado. Se
plantean y planifican acciones que permitan, con el analisis y el juicio recogido,
modificar situaciones ocupacionales que se han detectado como problematicas.
Esta experiencia se elige por el grupo, siendo el/la terapeuta ocupacional el que
oriente sobre los aspectos practicos de la realizacion de la sesion. Ademas, en este
momento de la intervencidén los/as participantes pueden plantearse algun
compromiso individual o grupal que deseen llevar a cabo y les acerque mas a su

rutina ocupacional ideal.

4? parte- Revisar: Tras el desarrollo de 2 o 3 mddulos tematicos, se dedica
una sesidn a revisar la experiencia llevada a cabo y los pequefios objetivos
(compromisos) que se van marcando los/as participantes en cada mddulo. Esta
sesidon sigue una estructura concreta donde se valora si el compromiso se ha

llevado a cabo o no y cudles son las consecuencias y las causas de esto.

Se puede ver un ejemplo de la secuencia de las sesiones en la Tabla 4. El

resto de las sesiones se encuentran en el Anexo 1.
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Tabla 4. Desarrollo del Modulo temdtico: Relaciones Sociales

Fase del analisis Actividades

Modulo: Relaciones Sociales

Ver 1. Anadlisis visual de persona solitaria y sociable
2. Elaboracién del mapa de relaciones sociales. (relaciones presentes

y pasadas).

Juzgar 1. Mapa de relaciones sociales futuras ;Qué relaciones quiero crear
y/o mejorar)
2. Se responden a nivel grupal las preguntas
a. ¢Cdémo se mantienen y se crean las relaciones
sociales?

b. ;Cuales son sus beneficios?

Actuar 1. Elegir una persona del mapa de relaciones futuras y planificar
una actividad con ella
2. Role playing.
3. Adquisiciéon de compromisos libres, realistas y concretos
Revisar 1. Serevisa el grado de cumplimiento de los compromisos

Si se han cumplido: se analizan los beneficios

Sino, se analizan causas y consecuencias y se replantean.

Nota: Elaboraciéon propia.

TRABAJO POR MODULOS TEMATICOS

En el programa de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” se trabajan
modulos tematicos. Cada uno de los modulos tematicos es abordado desde una
perspectiva ocupacional, relacionando el tema con la ocupacion. Los modulos

abordados en el proyecto son:

> Ocupacion- salud y dificultad.

En este modulo se trabajan los conceptos de ocupacion, salud y dificultad.
También se realizan las historias de vida de los/as participantes incidiendo en los
eventos ocupacionales y la relacion que estos han tenido con sus estados de salud.
Posteriormente se presentan las historias de vida delante del grupo y se hace una

aproximacion a las metas ocupacionales de cada uno de los/as participantes.



II. FUNDAMENTACION TEORICA |71

> Equilibrio Ocupacional
En el médulo de equilibrio ocupacional se analizan las rutinas diarias,
semanales y anuales de los/as participantes. Posteriormente, se les ensefia los
conceptos del MOHO para que aprendan cuales son los aspectos que hacen
emergen la ocupacidon y asi analizar sus dificultades y apoyos. Se evalta si
realizan aquellas actividades que son significativas para ellos/as y, a través del
esquema semanal ideal, se les invita a modificar incluyendo, eliminando y/o

modificando alguna actividad concreta.

> Estrategias de adaptacion a las dificultades.

A partir de este modulo, los/as participantes analizan sus dificultades
individuales para llevar a cabo actividades concretas. Ademads, examinan cuales
son las causas de esas limitaciones ocupacionales (fisicas, cognitivas, emocionales

y/o sociales) y elaboran estrategias para superar dichas dificultades.

L Relaciones Sociales

En este mdédulo tematico, se analizan las relaciones sociales que tienen los/as
participantes a partir de las actividades que realizan con ellos/as. En primer lugar,
analizan las relaciones pasadas y presentes y, posteriormente, las relaciones que
les gustaria tener. También, hacen un andlisis grupal de cémo se mantienen y
crean las relaciones sociales y cudles son sus beneficios para asi poder aprender

estrategias para iniciar nuevas relaciones o mejorar alguna de las ya existentes.

& Una mirada abierta al mundo.

Este modulo requiere un trabajo mas macro, ya que su objetivo es conocer
otras realidades de personas con caracteristicas demograficas parecidas al grupo
de participantes pero que pertenecen a una realidad social distinta (diferente
etnia, continente, etc.). El objetivo es que se aproximen a otras realidades
ocupacionales y evalten si desean llevar a cabo actividades para otros y maneras

de poder hacerlo.

= Ocupacion y mundo laboral

El médulo de ocupacion y mundo laboral pretende que los/as participantes
aprendan aspectos acerca de sus cualidades como trabajador, su formacion y la

situacion actual del mundo laboral, especificamente en su area de interés. A
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través de este andlisis, pueden aprender como de lejos o proxima estd su deseo

laboral con respecto a su realidad y poder adecuarla.



III. JUSTIFICACION






3. JUSTIFICACION

En 2010, un grupo de terapeutas ocupacionales que formaban parte de la
Asociacion Ocupacion con Sentido (AOS) asistieron al XV Congreso Mundial de
Terapia Ocupacional en Chile. Alli, pudieron conocer a la Dra. Florence Clark y
los resultados del Estudio del Buen Envejecimiento (The Well Ederly Study). En su
ponencia, la Dra. Clark habl6 de los beneficios del programa del “Redisefio del
Estilo de Vida®” y de cémo el hecho de solamente participar en actividades no
suponia efectos beneficiosos per se si no que era necesario un proceso de reflexion
para involucrarse en actividades realmente significativas. En su investigacion,
este proceso de autoandlisis ocupacional facilit6 que las personas mayores
pudieran verse a si mismas como seres ocupacionales, reflexionando acerca de la
relacién entre ocupacion y salud y aprendiendo cudles eran los apoyos y las
barreras con las que contaban para su participacion ocupacional. Asi, pudieron
hacer elecciones ocupacionales significativas cuyos beneficios, se mantuvieron a
largo plazo. El hecho de que sean las actividades significativas y no cualquier
actividad la que conlleve un mejor estado de salud y un mayor bienestar es un
aspecto que viene vinculado al origen de la terapia ocupacional. El valor
terapéutico de la ocupacion, se sustenta en la significacion tanto individual como
cultural de la actividad realizada, en su propodsito y utilidad y en su potencial de

recuperacion fisica y psicologica (Romero, Ayuso, Miralles, & Moruno, 2003).

Al elaborar el programa de “Redisenio del Estilo de Vida ®” sus creadores
pretendian crear una intervencion basada en la Ciencia Ocupacional en la que la
ocupacion fuera el eje central de la intervencion y que permitiera a sus
participantes buscar sentido a sus vidas a través de las ocupaciones, ganar
sensacion de control para redisefar sus rutinas tras sufrir algun cambio vital y
aprovechar oportunidades de tomar riesgos llevando a cabo nuevas actividades
(Jackson et al., 1998). Esta filosofia de trabajo ha generado una respuesta a nivel

mundial y diversos autores han llevado a cabo estudios que intentaran corroborar
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sus beneficios en personas mayores de otros contextos culturales (Krabaek, 2008;
Mountain et al., 2008; Mountain & Craig, 2011; Sprange et al., 2013; Mountain et
al., 2017; Johansson & Bjorklund, 2016). Sin embargo, y pese a los excelentes
resultados obtenidos, ninguna de las intervenciones publicadas habia sido

realizada en Espafia.

A raiz del impacto que supuso escuchar las palabras de la Dra. Clark, las
participantes de AOS elaboraron Envejehaciendo® cuyos resultados en personas
mayores que vivian en su comunidad se publicaron en 2016. El programa
Envejehaciendo® a través del uso del Modelo de la Ocupacion Humana, la
metodologia de Ver-Juzgar-Actuar y al abordaje de modulos tematicos pretende
que las personas mayores analicen y sean conscientes de como las ocupaciones se
relacionan con la salud, que factores influyen en las elecciones ocupacionales y
cudles son los apoyos y las barreras que median en la participacion en actividades
significativas. La toma de conciencia de los/as participantes fue la herramienta
que favorecio el cambio concluyendo en una mejora de aspectos relacionados con
la salud percibida, sobre todo en relacién al funcionamiento social y en un
aumento del namero de roles que las personas participantes querian llevar a cabo
(Rodriguez-Bailon et al., 2016).Ademas, la toma de conciencia no solo beneficia al
propio participante si no que cuando los/as terapeutas ocupacionales conocen
tanto el nivel de conciencia de uno mismo (self-awareness) de sus pacientes, como
sus fortalezas y limitaciones en su desempefio ocupacional, se pueden posicionar
de una mejor manera para identificar los beneficios que obtendra del servicio de
terapia ocupacional, para disefar intervenciones efectivas e identificar cambios
significativos tras la intervencion (Anderson, Doble, Merritt, & Kottorp,
2010).0tro de los puntos fuertes del programa fue la invitacion a la accion. Como
ya comprobd Lund (2012) en un estudio de similares caracteristicas, alentar a
los/as participantes a explorar los temas tratados en el grupo en situaciones
vitales reales posiblemente aumento el potencial de los/as participantes a mejorar

su participacion social y bienestar (Lund , 2012).

La publicacion de los datos de este estudio supuso corroborar los beneficios
observados en estudios de similares caracteristicas, sin embargo, no sélo el
colectivo de las personas mayores tiene dificultades en la participacion
ocupacional. Existen otras poblaciones que también presentan dificultades de
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acceso a ocupaciones significativas como pueden ser las personas con
discapacidad intelectual o las afectadas por dafio cerebral adquirido (DCA). La
definicion de discapacidad intelectual incluye en si misma la existencia de
limitaciones tanto en el funcionamiento intelectual como en la conducta
adaptativa en las AVD y las habilidades practicas que aparecen antes de los 18
anos (American Association on Intellectual and Developmental Disabilities, 2010).
En el caso de las personas con DCA, debido a una lesion cerebral subita, se
pueden presentar dificultades en el desempefio en las actividades diarias que
mermen su calidad de vida global (Fernandez-Goémez, Ruiz-Sancho, & Sanchez-
Cabeza, 2009).

Es por ello que se han llevado a cabo iniciativas de programas similares por
parte de otros autores en colectivos distintos a las personas mayores. (Barnes et
al., 2008; Lund , 2012; Lund et al., 2012, 2017; Uyeshiro Simon & Collins, 2017).

Ademads, cualquier persona, independientemente de que tenga
discapacidad o no, estd en riesgo de sufrir alienacidon ocupacional. Segun Wilcock,
involucrarse en actividades que no satisfagan las necesidades internas puede
conllevar sensaciéon de aislamiento, impotencia, frustracion, falta de control o

alejamiento de la sociedad y/o de si mismo (Wilcock, 2006).

Como hemos comentado, existen antecedentes de adaptacion de programas
inspirados en el Redisefio del Estilo de Vida® a otros colectivos diferentes a las
personas mayores y a otros contextos culturales, pero ninguno de ellos ha
incluido mas de un colectivo de estudio ni se ha llevado a cabo en Espana. Es por
ello que creemos importante poder implementar este proyecto de investigacion en
personas con discapacidad intelectual, personas con DCA y estudiantes que
pretende cuantificar las mejorar en la salud percibida de los/as participantes en el
programa, conocer si aumentan el nimero de roles en los que se involucran,
conocer si aumenta el numero de actividades significativas que llevan a cabo,
explorar las diferencias en los beneficios percibidos y valorar de qué manera los
contextos grupales apoyan los compromisos individuales de mejora del equilibrio

ocupacional.

La consecucion de nuestros objetivos permitiria desarrollar programas que
atiendan a una visiéon mas preventiva y permitan a los/as participantes, en primer

lugar, conocer que actividades son realmente significativas para ellos/as y, en
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segundo lugar, generar estrategias propias para solventar aquellas dificultades

que les impiden llevarlas a cabo.



IV. OBJETIVOS






4. OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GENERAL

> El objetivo general de esta tesis fue conocer los beneficios de un programa
de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” en personas con

discapacidad intelectual, DCA y estudiantes.

Mas especificamente, los objetivos de esta investigacion fueron:

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

) Cuantificar las mejoras tras el programa en la calidad de vida y la salud

percibida en personas con discapacidad intelectual y personas con DCA.

) Conocer el impacto del programa en el nimero de roles internalizados que
llevaron a cabo las personas con discapacidad intelectual y con DCA en el

momento actual y aquellos roles que desearian desempenar en el futuro.

) Explorar las experiencias y los beneficios percibidos por las personas con
discapacidad intelectual, DCA y estudiantes tras su participacion en un

programa de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional”

- Analizar el aumento o modificacion del desempefio en las AVD que
realizan los/as participantes, asi como conocer las areas ocupacionales
que pueden verse afectadas y la manera en la que se producen esos

cambios en las rutinas ocupacionales.

- Conocer como el ambiente social (familia, amigo, companeros...)
puede servir de apoyo/limitacién para la participacion individual de
los/as participantes en actividades significativas y cuales son los

mecanismos por los que acttia como facilitador.

Ademas, se pretende describir las diferencias en el impacto que tiene el

programa en cada uno de los 3 colectivos de intervencion.






V. ESTUDIOS






5.1. ESTUDIO 1

De la abstraccion a la accion: Estrategias de Autoanalisis
Ocupacional en personas con discapacidad intelectual.

RESUMEN

Introduccion. A lo largo de los dltimos afios se han desarrollado distintos
programas de autoandlisis ocupacional para promover la salud, principalmente
en adultos mayores. Sin embargo, atin no se han identificado estudios publicados
para personas con discapacidad intelectual. El objetivo de este estudio fue
examinar la efectividad de un programa de autoanalisis ocupacional en personas
con discapacidad intelectual centrandose en las areas de percepcion subjetiva de

salud y participacion ocupacional.

Métodos. Este estudio exploré los beneficios de un programa de
“Estrategias de Autoandlisis Ocupacional" dirigido a personas con discapacidad
intelectual. El grupo experimental comprendia 12 participantes y el grupo de
control estaba compuesto por 13 participantes. Los resultados se midieron
utilizando el Cuestionario de Salud SF-36 y el Listado de Roles. También se
analizaron los contenidos de los diarios de los/as participantes y del grupo focal

final.

Resultados. Comparado con el grupo de control, el grupo experimental
mostrd mejoras estadisticamente significativas en las limitaciones del rol debido a
problemas fisicos, las limitaciones del rol debido a problemas emocionales, la
funcion social y las puntuaciones acumuladas del componente mental del
cuestionario SF-36. El andlisis cualitativo revel6 que los/as participantes en el
grupo de experimental aumentaron su participacion ocupacional en Actividades
de la Vida Diaria (AVD), ocio, busqueda y adquisiciéon de empleo y participacion
social. Estos participantes también se volvieron mas conscientes de los aspectos
que influian en su participacion en actividades significativas. Esto supuso tomar

conciencia de aspectos relacionados con las interacciones sociales, la relacion
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entre la salud y la ocupacién, las motivaciones para la ocupacion y las

capacidades personales.

Conclusion. Este programa permitio a los/as participantes involucrarse en
ocupaciones significativas con otras personas y aumentar su estado de salud
percibido mediante la toma de conciencia de sus apoyos y barreras para la

participacion ocupacional.

Palabras clave: discapacidad intelectual, autoandlisis ocupacional, terapia

ocupacional, roles, conciencia.

Title: From thinking to acting: Ocupanional Self-Analysis strategies
in people with intelectual disability.

ABSTRACT

Introduction. Occupational self-analysis programs have been developed in
order to promote health, mainly in older adults. However, no published studies
have been identified yet for people with intellectual disability. The aim of this
study was to examine the effectiveness of an occupational self-analysis program
in people with intellectual disability focusing on the areas of subjective health

perception and occupational participation.

Methods. This study explored the benefits of the “Occupational Self-
Analysis” program in people with intellectual disability. The intervention group
comprised 12 participants and the control group was composed of 13 participants.
Outcomes were measured using the SF-36 Health Survey and the Role Checklist.
The contents of participants’ journals and a focus group discussion were also

analyzed.

Results. Compared to the control group, the intervention group showed
statistically significant improvements in occupational limitations due to physical
health, occupational limitations due to mental problems, social functioning, and
the cumulative scores of the mental component of SF-36 survey. The qualitative
analysis revealed that participants in the intervention group increased their
occupational participation in activities of daily living, leisure, employment
seeking and acquisition, and social participation. These participants also became
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more aware of issues that lead to a greater engagement in meaningful
occupations. These issues include social interactions, the relationship between

health and occupation, motivations, personal development, and personal abilities.

Conclusion. This program allowed participants to engage in meaningful
occupations with other people and to increase their perceived health status by

raising awareness of the strengths and difficulties of occupational participation.

Keywords: intellectual disability, occupational self-analysis, occupational

therapy, roles, self-awareness

5.1.1 INTRODUCCION

La discapacidad intelectual se caracteriza por limitaciones tanto en el
funcionamiento cognitivo como en el comportamiento adaptativo que se originan
antes de los 18 anos. Las personas con discapacidad intelectual generalmente
tienen restricciones de participaciéon en actividades productivas (por ejemplo,
encontrar un trabajo), asi como en disfrutar del tiempo libre y construir relaciones
con otras personas (American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities, 2010). Segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF)
(OMS, 2001) las limitaciones o restricciones en la participacion son las dificultades
que tienen las personas para involucrarse en una situacion vital. Sin embargo,
estas limitaciones no solo se deben a factores personales, sino también a la
interaccion con el ambiente. En términos de salud, la participacion ocupacional se
correlaciona positivamente con el bienestar general subjetivo en personas con
discapacidad intelectual leve, mientras que la imposibilidad de llevar a cabo
actividades importantes se correlaciona negativamente con el bienestar general
subjetivo (Arvidsson, Granlund, Thyberg, & Thyberg, 2014).

Para mejorar la participacion en personas mayores que viven en su
comunidad, algunos programas de terapia ocupacional se han basado en la
hipodtesis segtin la cual ser mas consciente de los apoyos y de las barreras que
tienen para participar en actividades (a través de un proceso de autoanalisis
ocupacional) aumenta el nivel de satisfaccion vital y calidad de vida. Esto ha sido
demostrado por el Estudio del Buen Envejecimiento de la Universidad del Sur de
California, USC Well Elderly Research Study (Jackson, Carlson, Mandel, Zemke, &
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Clark, 1998) y el Programa de Bienestar de Terapia Ocupacional, Occupational
Therapy Wellness Program para adultos mayores en Minnesota (Matuska, Giles-
Heinz, Flinn, Neighbor, & Bass-Haugen, 2003). Ambas intervenciones se
centraron en el uso de ocupaciones significativas desafiantes a través de sesiones
semanales y trabajaron con grupos de iguales. La participacion en este tipo de
actividades en diferentes entornos estimula el proceso de adaptacion ocupacional
(Johansson & Bjorklund, 2016). De hecho, las intervenciones que combinan el
apoyo individual y grupal brindan oportunidades para la experimentacion de
nuevas habilidades dentro de un entorno seguro y sus beneficios son
significativos para los participantes, segin ellos mismos describen (Mountain,
2011).

Ademas del autoanadlisis ocupacional, también se puede emplear el MOHO
para explorar las elecciones ocupacionales de los/as participantes. Un estudio que
empleé este modelo concluyé que el conocimiento sobre tales elecciones
ocupacionales aumento significativamente la sensacion de bienestar y calidad de
vida (Yamada, Kawamata, Kobayashi, Kielhofner, & Taylor, 2010).

En Espana, en 2015, surgié un programa llamado "Envejehaciendo®"
inspirado en la filosofia de estos programas. Este proyecto se adapto al contexto
cultural espafiol, como ya lo hicieron Mountain et al. (2008) creando Lifestyle
Matters a partir de la adaptacion al contexto anglosajon del programa Rediseno
del Estilo de Vida® (Mountain, Mozley, Craig, & Ball, 2008). El objetivo principal
de "Envejehaciendo®" fue aumentar la participacion ocupacional significativa de
personas mayores sanas que vivian en su comunidad, haciéndoles conscientes de
sus ocupaciones y de la relacion de éstas con su salud (Fernandez-Solano
&Rodriguez-Bailon, 2013; Rodriguez-Bailon et al., 2016). Los/as participantes en el
programa obtuvieron beneficios en la percepcion de su salud y en el niimero de

roles que deseaban realizar en el futuro.

Este nuevo enfoque ha generado una respuesta en otros investigadores que
han intentado confirmar estos beneficios en colectivos distintos de las personas
mayores. Barnes et al. (2008) implementaron un programa basado en la
comunidad que condujo a un cambio positivo en la calidad de vida y el nivel de
satisfaccion vital en una muestra de adultos jovenes y de mediana edad de bajos

ingresos que vivian en apartamentos subsidiados (Barnes et al., 2008).



V. EsTUDIOS | 89

Proporcionar estrategias para maximizar las capacidades funcionales y reducir el
declive funcional también ha producido beneficios en los adultos mayores fragiles
o cronicamente enfermos (Horowitz & Chang, 2004). Asimismo, el programa del
Rediseno del Estilo de Vida® ha demostrado ser mas efectivo a la hora de
modificar hdbitos de vida en pacientes psiquidtricos que un programa

convencional de terapia ocupacional (Tsao, Ho, & Wong, 2009).

En personas con discapacidad intelectual, la terapia ocupacional
tradicionalmente se ha centrado en modificaciones ambientales, particularmente
en el hogar, eliminando barreras para la participacion en la vida diaria y
brindando los apoyos adecuados para la autonomia e independencia de los
individuos (Channon, 2014). También se ha dirigido a promover actividades
especificas como el ejercicio fisico (Carmeli, Merrick, & Yitshal, 2004; Pérez-
Cruzado & Cuesta-Vargas, 2016). Sin embargo, proporcionar estrategias para el
autoandlisis ocupacional podria aumentar la toma de conciencia entre las
personas con discapacidad intelectual y facultarlas para tomar decisiones
ocupacionales basadas en sus necesidades y deseos, aumentando asi su
participaciéon ocupacional significativa. Como sucedié con el USC Well Elderly
Research Study, este tipo de programas podria ayudar a los/as participantes a
apreciar las cualidades subyacentes de sus actividades cotidianas para permitirles
comprender por qué la participacion en una ocupacion los hace sentir satisfechos,
desanimados, exitosos o experimentar cualquier otro sentimiento. Una vez que
adquieren este conocimiento, las personas pueden ajustar su rutina para mejorar
su calidad de vida (Jackson, Mandel , & Zemke R, 2001).

Hasta donde tenemos conocimiento, no se han explorado los beneficios de
un programa de autoandlisis ocupacional en personas con discapacidad

intelectual.

Teniendo esto en cuenta, el objetivo del presente estudio fue evaluar la
efectividad de un programa de autoanalisis ocupacional en personas con
discapacidad intelectual en las areas de percepcion subjetiva de la salud y
participacion ocupacional. Planteamos la hipotesis por la que proporcionar
estrategias de autoanalisis ocupacional que los/as participantes puedan usar en
relacion con sus ocupaciones, sus necesidades y deseos aumentard la

participacion ocupacional y mejorara la salud percibida en mayor medida que
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una intervencion centrada exclusivamente en la orientacion laboral y la busqueda

de empleo.

5.1.2 METODO

Diseno del estudio

Este estudio tuvo un disefio cuasi experimental con dos grupos: un grupo
experimental y un grupo de control. Se utiliz6 un grupo control para descartar la
interaccidn social positiva como una explicacion plausible de los efectos
observados. Utilizamos un método explicativo secuencial en el que los datos
cualitativos respaldaron los datos cuantitativos y permitieron una mejor

comprension de los resultados.

Participantes y procedimiento de muestreo

La aprobacién ética para este estudio se obtuvo del Comité de Etica de la
Universidad Catdlica de Murcia (CE111501) (Anexo 2). Los/as participantes
potenciales fueron informados verbalmente sobre el estudio por wuna
investigadora y también se les entregd un documento escrito que tenian que
firmar para dar su consentimiento informado si aceptaban unirse al estudio
(Anexo 3). También se les pidi6 que firmaran una autorizacion para que las
investigadoras pudieran grabar las entrevistas y algunas partes de la intervencion
(Anexo 4). Los padres de los participantes en el estudio fueron informados por

medio de una carta (Anexo 5).

El estudio estuvo compuesto por 2 cohortes. La asignacion de qué grupo
recibiria la intervencion fue aleatoria; el grupo de intervencion se realiz6 en 2014
y el grupo control tuvo lugar en 2015. Todos los/as participantes eran estudiantes
con un diagnodstico de discapacidad intelectual inscritos en un curso de insercion
laboral para personas con diversidad funcional en un contexto universitario y
tenian un grado certificado de discapacidad superior al 33%. En Espafia, el nivel
de discapacidad estd determinado por el porcentaje de limitaciones para
desarrollar actividades y el 33% es el umbral minimo para obtener el
reconocimiento de la discapacidad. Esta condicion es valorada por oérganos

técnicos competentes que evaltan los aspectos o caracteristicas de las personas
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que influyen en la discapacidad, aplicando las escalas contenidas en la legislacion
espanola (Real Decreto 1971/1999, de 23 de diciembre).

Los criterios de inclusion fueron a) tener habilidades basicas como escritura,
lectura o calculo y b) tener entre 18 y 36 afios. No tener un comportamiento social

adecuado fue un criterio de exclusion.

Recogida de datos.

Primero se recogieron los datos demograficos, sociales y médicos de los/as
participantes, incluyendo edad, sexo, grado de discapacidad, modo de
convivencia y pertenencia a una asociacion. Los datos cuantitativos se recopilaron
en gran grupo en el aula donde se llevaron a cabo las sesiones. Las evaluaciones
de percepcién de la salud y el numero de roles se basaron en cuestionarios auto

administrados.

El Cuestionario de Salud SF-36 se usdé para medir la salud general
autopercibida (Anexo 6). El SF-36 es un instrumento valido y fiable que consta de
36 preguntas sobre 8 dimensiones: funcidn fisica, limitacion del rol debido a
problema fisicos, dolor, percepcion de la salud general, vitalidad, funcion social,
limitacion del rol debido a problemas emocionales y salud mental (Brazier et al.,
1992). Esta medida ha sido traducida al espafiol y validada en la poblacién

espafiola conservando sus cualidades (Alonso, Prieto, & Anto, 1995).

Ademas, la Parte I del Listado de Roles se utiliz6 para evaluar los roles
ocupacionales (Anexo 7) (Colén & Haertlein, 2002). Este instrumento ha
demostrado una fiabilidad adecuada en su version original (kappa ponderado =
.36-.57) (Oakley, Kielhofner, Barris, & Reichler, 1986) y una correlacion
interlingiiistica adecuada entre las versiones en inglés y en espaniol (r = .907). Esta
parte de la herramienta nos permitié identificar las percepciones individuales
sobre el desempernio en roles de vida internalizados en el presente y en el futuro

(es decir, los roles que deseaban desempenar en el futuro).

Ademas, se obtuvieron datos cualitativos a lo largo del programa utilizando
la informacién recopilada en el diario personal de los/as participantes de acuerdo
con dos preguntas que tenian que responder al final de cada modulo tematico: 1)
lo que habian aprendido y 2) cémo se habian sentido durante el proceso. También

se llevo a cabo un grupo focal, al final del programa con el grupo experimental.
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Las preguntas-guia se elaboraron inicialmente a partir de una revision de la
literatura e incluyeron preguntas sobre 1) actividades que los/as participantes
habian incluido en su rutina de aprendizaje después del programa y2)
dificultades para generalizar lo que habian aprendido durante el programa. A
los/as participantes se les animd a hablar libremente sobre lo que ellos/as
pensaban que era relevante para el estudio. Esta informacién fue transcrita y

organizada como primer paso de la recopilacion de datos cualitativos.

Procedimientos de intervencion

El grupo experimental

Durante el periodo 2014-2015 el grupo experimental participé en el
programa de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional”, una hora y media por
semana y a lo largo de 9 meses. Este programa fue una adaptacion del programa
"Envejehaciendo®" (Rodriguez-Bailén et al., 2016) para personas mayores que
vivian en su comunidad. La adaptacion consistioé en reemplazar algunos términos
como "envejecimiento” por otros como "dificultad” que eran mas relevantes para
la poblacién diana. Ademas, toda la informacidn escrita y proyectada durante la

intervencion se adaptd al modelo de lectura facil (Inclusion Europe, 2016).

Los mddulos tematicos abordados en el grupo fueron 1) ocupacion,
dificultad y salud; 2) equilibrio ocupacional; 3) estrategias de adaptacion para las
dificultades; 4) relaciones sociales y ocupacion y 5) ocupacion y mundo laboral.
También se realizé6 una sesion individual con cada participante para aclarar
ciertos conceptos y tratar dificultades especificas que fueron surgiendo con el

desarrollo del programa.

Las estrategias metodoldgicas que proporcionaron un marco tedrico para el
programa fueron el MOHO y la metodologia de VJA. E1 MOHO se trata de un
modelo de practica conceptual basado en la teoria de sistemas abiertos, segiin el
cual las personas interactian con el entorno a través de las ocupaciones. Este
modelo explica por qué las personas estan motivadas para realizar diferentes
ocupaciones al describir los siguientes conceptos: intereses, valores y causalidad
personal. También explica cémo se organiza la ocupacion en patrones y rutinas
que respaldan el cumplimiento de roles y responsabilidades. Finalmente, el
MOHO analiza los componentes esenciales requeridos para realizar las
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actividades: habilidades motoras, de procesamiento y de comunicacién e
interaccion. Estos tres componentes interactiian entre si y con el entorno
(Kielhofner, 2004; Kielhofner, 2011). EIl MOHO se empled para ensefar a los/as
participantes a identificar qué actividades eran significativas para ellos/as y cudles
eran sus apoyos y barreras para la participacién ocupacional. El enfoque de Ver-
Juzgar-Actuar le da una estructura légica a las sesiones comenzando por tratar
con la realidad, es decir, "lo que estd sucediendo”, seguido de "juzgar" para
analizar la realidad desde un punto de vista individual y colectivo y comenzar a
introducir en el grupo lo que queremos que suceda. "Actuar" implica decidir qué
queremos cambiar y avanzar a través de una actividad orientada a un objetivo

concreto.

El grupo control

Los/as participantes del grupo control asistieron a clases relacionadas con la
"orientacion vocacional" en las cuales los/as participantes exploraron sus intereses
laborales y aprendieron técnicas de busqueda de empleo y a definir su perfil
profesional. Las clases se impartieron una vez a la semana durante 90 minutos a

lo largo de 9 meses.

Analisis de los datos

Las variables demograficas, sociales, médicas y de resultado entre los
grupos se compararon mediante la prueba U de Mann Whitney (edad) y la
prueba de Chi-Cuadrado (sexo, forma de convivencia y pertenencia a una
asociacion). Los efectos de la implementacion del programa en cada uno de los
grupos por separado se analizaron mediante pruebas no paramétricas debido a la
distribucion no normal de las puntuaciones (prueba de los Rangos con signo de
Wilcoxon). Para comparar el efecto del programa entre grupos, se creé una nueva
variable llamada “Mejoria" (puntuacion posterior a la intervencion menos las
puntuaciones previas a la intervencion en el SF-36 y en la parte I del Listado
Roles). La comparacion entre los grupos con esta nueva variable se analizé con la
prueba U de Mann Whitney. Se utilizo SPSS Statistical Software Statistic 20.0 para
realizar el analisis (IBM Corporation, 2011). Se calcularon los tamanos del efecto
calculando la delta de Cliff ().
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El analisis de contenido cualitativo se utiliz6 para analizar la informacion
del grupo focal y el diario personal de los/as participantes. Los documentos
literalmente transcritos se usaron para el analisis independiente. Los nombres de
los/as participantes se cambiaron asignandoles un cddigo numérico en las
transcripciones y en las citas. Para el andlisis de participacion ocupacional se
utilizé como referencia el Marco de Practica de Terapia Ocupacional (American
Occupational Therapy Association, 2014). Para el andlisis de la toma de conciencia
se utilizo el método de comparacion constante de la Teoria Fundamentada (Glaser
& Strauss, 1967, Martinez & Valles, 1997). Tres investigadoras revisaron las
transcripciones de forma independiente y generaron cddigos iniciales que fueron
las unidades significativas de andlisis. A medida que se llevaron a cabo mas
analisis, los temas relevantes se asignaron a diferentes categorias. Las diferencias
entre las investigadoras se resolvieron mediante discusion. Para facilitar el
proceso de codificacion, los fragmentos de texto se codificaron con MAXQDA

(2016), un software para el andlisis de datos cualitativos.

5.1.3 RESULTADOS

Participantes

En el grupo experimental los 12 sujetos que comenzaron el curso se
incluyeron en el estudio. En el grupo de control 13 de los 15 posibles participantes
fueron seleccionados. Veinticinco participantes completaron el estudio (Figura 5).
No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los grupos en

las variables demograficas, sociales, médicas o de resultado (Tabla 5)
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Preseleccionados: 27 participantes

v

v

Grupe experimental Grupo Control

Asignacién 2014/2015 201572016
12 participantes 15 participantes

4 P Excluido
»| Nocomplirlos criterios
deinclosion n=1
Grupo experiments] Grupo Control
Pre-Test Tras laexclusion Tras la exclusion
=12 n=14
Y

Post-Test Grupo experimental Grupo Control
(despues de9 12 participantes 13 participanies
meses) Abandonon=0 Abandonon=1

Total: 25 pariicipanies

Figura 5. Diagrama de flujo del proceso de muestreo y seleccion de los/as

participantes

Tabla 5. Medias (rangos, porcentajes y desviaciones estindar) de las variables

demogrificas y de resultado.

. Experimental Control Valor-P

Caracteristicas .
n=12 n=13 (bilateral)

Edad, afios, media (rango) 23.7 (19-36)  23.5 (18- 33) 0.94
Sexo, n (%)
. Femenino 4 (33.33) 7 (53.8)
. Masculino 8 (66.6) 6 (46.2) 0.30
Media porcentaje de discapacidad (n) 4791 (33-75)  56.61 (33-76) 0.17
Forma de convivencia
. Padres 11 (91.7) 13 (100)
. Pisos tutelados 1(8.3) 0(0) 0.28
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Tabla 5 (cont). Medias (rangos, porcentajes y desviaciones estindar) de las variables
demogrificas y de resultado.

. Experimental Control Valor-P
Caracteristicas
n=12 n=13 (bilateral)
Asociacion n (%)
. Participantes en asociaciones 11 (91.7) 9 (69.2)
. No participantes 1(8.3) 4 (30.8) 0.16
SF-36 (Desviacion estandar)
« Funcion fisica 72.9 (27.9) 86.59 (17.08) 0.23
. Limitaciones del rol debido a 66.6 (35.8) 87.17 (24.67) 0.071
problemas fisicos
. Limitaciones del rol debido a 75 (35.1) 71.79 (38.1) 0.83
problemas emocionales
. Vitalidad 72.08 (15.29)  62.9 (18.15) 0.17
Salud mental 76.3 (17.3) 72.2 (18.7) 0.47
« Funcion social 76.04 (25.2) 86.5 (18) 0.31
. Dolor 78.7 (18) 77.3 (27.5) 0.95
+ Percepcion de salud general 66.2 (17.8) 70 (18.59) 0.64
Componente fisico 71.1 (17.1) 80.27 (14.98) 0.1
Componente mental 74.8 (15.3) 73.37 (16.28) 0.74
Listado de Roles, n (desviacion estandar)
. Roles presentes 5.83 (1.46) 5.92 (1.55) 0.82
. Roles futuros 7.25(2.17) 7.46 (1.05) 0.89

Datos cuantitativos

Salud percibida

Como se puede ver en la Tabla 6, los resultados mostraron cambios
positivos en las 8 dimensiones del Cuestionario de Salud SF-36 para el grupo
experimental después de la intervencion. En comparacion con el grupo de control,
el grupo experimental obtuvo puntuaciones significativamente mas altas en las
dimensiones de limitaciones del rol debido a problemas fisicos (Z = -2.41,
p = .016), limitaciones del rol debido a problemas emocionales (Z =-1.99; p = .046)
y funcion social (Z = -3.35; p =.001).
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El cuestionario de salud SF-36 también considera las puntuaciones

acumuladas para los componentes de salud fisica y mental. Estos dos

componentes mostraron mejoras significativas tras la intervencién en el grupo

experimental, y se observo también un cambio positivo significativo en el grupo

experimental frente al grupo control respecto al componente mental (Z = -2.66;

p =.008) (Tabla 6).

Tabla 6. Puntuaciones del Cuestionario SF-36 al inicio (pretest), tras la intervencion

(postest) y comparaciones intragrupo y entregrupos.

Tamaio
. . . . Pretest Postest Valor Valor-P

SF-36 dimensiones Participantes media (DT) media (DT) P (bilat) del eéfecto
Funciodn fisica Experim. (n=12) 72.9(27.9) 90.18(11.3)  0.009* 0175 0.314

Control (n=13) 86.59(17.08)  93.76(7.17) 0.018* ’ ’
Limitaciones del rol ~ Experim. (n=12) 66.6(35.8) 97.9(7.21)  0.010*
debido a problemas Control (n=13) 87.17(24.67)  86.5(33.25) 1.000 0.016* 0.526
fisicos
Limitaciones del rol ~ Experim. (n=12) 75(35.1) 93.05 (16.6) 0.074
debido a problemas Control (n=13) 71.79(38.1) 53.8(48.18) 0.121  0.046* 0.436
emocionales
Vitalidad Experim. (n=12)  72.08(15.29) 72.5(13.7)  0.878

Control (n=13) 62.9(18.15)  60.76(19.98) 0.593 0.701 8.92E-02
Salud mental Experim. (n=12) 76.3(17.3) 85(8.88) 0.179

Control (n=13)  72.2(187)  70.46(1956) 0.646 0-219 0288
Funcidn social Experim. (n=12) 76.04(25.2) 100(0) 0.018* 0.001* 0.770

Control (n=13) 86.5(18) 73.07(26.44) 0.073 ’ ’
Dolor Experim. (n=12) 78.7(18) 79.79(17.7)  0.952

Control (n=13) 77.3(27.5) 79.03(17.4)  0.838 0936 1.28E-02
Percepcion de salud ~ Experim. (n=12) 66.2(17.8) 78.38(14.7)  0.044* 0.574 0141
general Control (n=13) 70(18.59) 78.46(15.73)  0.082 ’ '
Componente fisico Experim. (n=12) 71.1(17.1) 86.56(8) .008* 0.056 0.448

Control (n=13)  80.27(14.98)  48.4(14.8) .087 :
Componente Experim. (n=12) 74.8(15.3) 87.6(7.5) .023* 0.008* 0.628
mental Control (n=13) 73.37(16.28) 64.5(23.9) .114 ’ ’

*p<.05
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Roles ocupacionales

Tras la intervencion no encontramos diferencias significativas entre el grupo
experimental y el grupo control en el numero de roles que realizan en el presente.
Sin embargo, si observamos un aumento marginalmente significativo en el
namero de roles que desearian llevar a cabo en el futuro aquellos que
participaron en el programa (Z = -2.60; p = .052). El promedio de los roles
deseados para el futuro fue 7.25 antes de la implementacion del programa y
aumento a 8.25 después del programa. Esto no sucedi6 en el grupo control (Tabla
7).

Como hemos comentado, tras la intervencidn, en el grupo experimental se
registrd un aumento en roles que los/as participantes deseaban llevar a cabo en el
futuro. Estos roles, como podemos observar en la Tabla 8, fueron
mayoritariamente el de estudiante, voluntario o aficionado. Otros roles
disminuyeron, como el participante en asociaciones (de 8 personas a 5). Por su
parte en el grupo control también aumentd el nimero de personas que querian

tener el rol de estudiante o voluntario en un futuro, pero en menor medida.

Tabla 7. Comparacion del niimero de roles internalizados intragrupo y entre grupos
(Rango de 0 a 10 roles)

PreTest Postest Valor- Tamaio
Participantes media media Valor-P bilat r: 1 del
(DT) (DT) rare efecto d
Roles Experimental(n=12) 5.83(1.46)  6.25(1.42) 0.39 0.38 0.198
presentes  Control(n=13) 5.92(1.55)  5.84(1.9) 0.80 ’ ’
Roles Experimental (n=12) 7.25(2.17)  8.25(1.54) 0.052*
Futuros Control (n=13) 7.46(1.05)  7.23(1.3) 0.71 0.24 0.262

*p<.05
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Tabla 8. Numero de roles que tienen en el presente y desean llevar a cabo en el futuro.

Roles Participantes Roles Presentes Roles Futuros
Pre Post Pre Post
Estudiante Experimental (n=12) 12 12 4 11
Control (n=13) 12 11 9 11
Trabajador Experimental (n=12) 0 1 12 12
Control (n=13) 0 3 11 11
Voluntario Experimental (n=12) 2 1 6 9
Control (n=13) 3 2 4 6
Cuidador Experimental (n=12) 4 5 8 9
Control (n=13) 3 6 9 8
Responsable de Experimental (n=12) 11 12 10 10
las Tareas del Control (n=13) 10 10 10 10
Hogar
Amigo Experimental (n=12) 11 9 10 11
Control (n=13) 12 11 12 11
Miembro Experimental (n=12) 11 10 10 11
Familiar Control (n=13) 13 10 12 10
Pareja Experimental (n=12) 5 4 11 10
Control (n=13) 3 5 12 9
Aficionado Experimental (n=12) 8 10 8 11
Control (n=13) 11 9 11 9
Participante en Experimental (n=12) 6 9 8 5
asociaciones Control (n=13) 10 7 7 6

Datos cualitativos

Los/as participantes informaron de sus percepciones sobre sus experiencias
durante el programa de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional". Dos
cuestiones principales surgieron del andlisis cualitativo. Por un lado, hubo un
aumento en la participacion ocupacional y por otro, una mayor toma de

conciencia de la participacion ocupacional. A continuaciéon, se presentan en
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subtemas los resultados del estudio, ilustrados con citas. Los nombres que

aparecen de los/as participantes son ficticios (Tabla 9).

Tabla 9. Temas, codigos y ejemplos de citaciones del andlisis cualitativo.

TEMAS CITACIONES CODIGOS

Participacién “...Limpio mi habitacidn, recojo la ropa tendida, sacola  Actividades de la
Ocupacional basura y barro el suelo...ademas he aprendido nuevas vida diaria
recetas y cocino una vez a la semana” (Ginés, 19 afios)
“He empezado a elegir la ropa que me pongo” (Pedro, 18
aiios)
“Estoy leyendo 2 libros...” (Ana, 19 aios) Ocio

“He ido a esquiar a pesar de mis problemas de
equilibrio.” (Maria, 20 afios)

“He aprendido a hacer mi curriculum, a ir a una Busqueda y
entrevista de trabajo, cémo vestirme y a escribir una carta adquisicion de
de presentacion” (Joaquin, 36 afios) empleo
“He aprendido a buscar trabajo en paginas web” (Julia,
21asios)
“Desayuno con mis compafieros, cada dia con un grupo  Participacion
diferente” (Pedro, 18 afios) Social
“Vengo en el autobts con Leo y con Maria” (Lucas, 22
afios)
Conciencia “...como son mis relaciones sociales y como hacer mas Conciencia de las
ocupacional  actividades con mis amigos, padres y hermanos”(Ginés, = necesidades para
19 afios) la interaccion
“He aprendido qué actividades hago con mis amigos” social

(Jacinto, 23 afios)

“En la conserjeria me sentia muy feliz porque me sentia ~ Conciencia de la
util” (Leo, 30 afios) relacion entre
“He visto los momentos de mi vida en que me sentia feliz salud y ocupacién
y qué es lo que estaba haciendo, también cuando estaba

mal qué habia pasado”(Jacinto, 23 arios)

“He contado algunas cosas malas que tengo que asimilar ~Conciencia de la

y superar” (Joaquin, 36 afios) motivacién y la
“He aprendido a saber en qué ocupo mi dia y que sime ~ superacion
comprometo a una cosa tengo que cumplirla” (Ana, 19 personal

arios)

“A saber que mis dificultades son por falta de Conciencia de las
organizacion cuando hago las tareas” (Joaquin, 36 afios) habilidades

“Me cuesta trabajar en grupo y organizarme en grupo”  personales
(Soledad, 21 afios)
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Tabla 9. (Cont.) Temas, codigos y ejemplos de citaciones del andlisis cualitativo

Participacién “...a pagar recibos, hacer gestiones y cocinar comidas de  Actividades de la
Ocupacional cuchara”(Damidn, 21 afios) vida diaria

“He empezado a sacar a mi perro mas a menudo. Antes,

no lo hacia” (Julia, 21 afios)

“He ido al Bando de la Huerta por primera vez” (Ginés, =~ Ocio

19 aiios)

“Leo una o dos veces a la semana mas o menos una hora”

(Damidin, 21 afios)

“He aprendido a hacer mi curriculum, cémo hacer una Busqueda y

entrevista de trabajo y vestirme para ir “(Pedro, 18 afios) ~ adquisicion de

empleo

“Ahora sé que cosas hago bien cuando voy a una

entrevista de trabajo” (Lucas, 22 afios)

“Mati, Ginés y yo hacemos los trasbordos juntos” (Jacinto, Participacion

23 arios) Social

“He empezado a hacer nuevas recetas con mi compariero

de piso” (Mati, 29 afios)
Conciencia “He aprendido que hacer para que se mantenga la Conciencia de las
ocupacional  amistad” (Ginés, 19 afios) necesidades para

“Estaba bien de salud cuando estaba activo. La gente
tiene dificultades y se equivoca” (Jacinto, 23 arios)

“He aprendido un poco mas de los cambios que han
pasado en mi vida. Qué es la ocupacién, que esta
relacionada con la salud y la mejora” (Maria, 20 afios)

“Me encanta trabajar en conserjeria”(Leo, 30 afios)

“ He aprendido las cosas que se me dan muy bien de las
tareas que hago” (Lucas, 22 afios)
“ También cudles son mis dificultades como no saber en

qué escala poner determinados problemas y agobiarme”
(Ana, 19 afios)

la interaccion
social

Conciencia de la
relacion entre
salud y ocupacion

Conciencia de la
motivacién y la
superacion
personal
Conciencia de las
habilidades
personales
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Participacion ocupacional

Después del programa, los/as participantes percibieron un aumento en su
participacion ocupacional. Esto sucedid en 4 tipos de actividades: AVD, ocio,
busqueda y adquisicion de empleo y participacion social.

Con respecto a las AVD, hubo un entendimiento comun en la apreciacion
de que el programa no so6lo hizo que los/as participantes realizaran un mayor
namero de tareas domésticas, como lavar la ropa, cocinar o limpiar, sino que
también los ayudo a aprender a tomar decisiones relacionadas con estas
actividades, como decidir qué cocinar o qué ropa elegir. También hubo un
aumento de la responsabilidad a la hora de cuidar de sus mascotas, sacandolas a

pasear mas a menudo.

Las principales actividades de ocio que los/as participantes informaron
realizar con mads frecuencia fueron: la lectura, ir a eventos recreativos y hacer
deporte incluso cuando tenian dificultades especificas para llevarlas a cabo.
Los/as participantes comenzaron nuevas actividades y convirtieron otras en parte

de su rutina semanal.

Todos los/as participantes estuvieron de acuerdo en que habian aprendido
una gran cantidad de actividades relacionadas con la busqueda de empleo, como
escribir su curriculum vitae, buscar ofertas de trabajo en Internet, escribir una
carta de presentacion o enfrentarse a una entrevista de trabajo. Este era un
resultado esperado, ya que habian estado trabajando estas habilidades en uno de

los médulos tematicos, titulado "Ocupacion y mundo laboral".

Algunos participantes informaron que habian comenzado a compartir el
desayuno o tomar el autobus juntos durante el tiempo de la intervencion. Estas
actividades, que ya realizaban en su vida diaria, se convirtieron en parte de su
participacion social cuando comenzaron a realizarlas con los demds. También
iniciaron actividades con familiares, amigos y companeros de piso fuera del

programa.

Conciencia ocupacional

El andlisis cualitativo también demostr6 evidencia de un aumento en la
comprension de los/as participantes de su propia participacion ocupacional. Los

temas emergentes respaldaron el desarrollo de un marco tedrico inicial que
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explica este tema. Dicho marco se centra en crear conciencia acerca de las causas,
las consecuencias y las posibles soluciones de un comportamiento problematico
particular como primer paso para realizar modificaciones a nivel ocupacional. En
esta etapa no hay cambio ni intenciéon de cambiar, pero es necesario tomar
conciencia de lo que estd sucediendo. En esta categoria, surgieron cuatro temas:
necesidades de interaccion social, relacion entre salud y ocupacidon, motivacion y

superacion personal y habilidades personales.
Conciencia de las necesidades de interaccién social

Los/as participantes aumentaron su conocimiento sobre lo que necesitaban
para la interaccion social, al aprender qué relaciones tenian y qué estaban

haciendo para mantenerlas.
Conciencia de la relacion entre salud y ocupacion

Durante el programa, al pensar en sus propias historias de vida, los/as
participantes se dieron cuenta de los beneficios para la salud que tenia participar
en ocupaciones significativas. Recordaban situaciones en las que se dedicaban a
ocupaciones concretas y aprendieron la relacion que estas tenian con

determinados estados de salud.
Conciencia de motivacion y superacion personal

Las respuestas de los/as participantes reflejaron un deseo de alcanzar metas
personales y el aumento de la motivacion personal para hacerlo. Se sintieron
empoderados para superar sus dificultades, aprendiendo sobre el pasado asi

como estrategias para abordar el futuro.
Conciencia de las habilidades personales

Los/as participantes se dieron cuenta de que tenian determinadas
limitaciones en sus capacidades personales que les dificultaban participar en
ocupaciones significativas. Por ejemplo, informaron de la falta de organizacion en
las tareas diarias y la falta de habilidades sociales para interaccion con los/as
comparneros/as. Ademas, el programa también les permitié conocer y poner en

practica sus habilidades personales.
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5.1.4 DISCUSION

Los resultados de este estudio muestran que un programa de “Estrategias
de Autoanadlisis Ocupacional”, basado en el MOHO y que utiliza un enfoque de
Ver-Juzgar-Actuar, tuvo un impacto positivo en las personas con discapacidad
intelectual en diferentes dimensiones de la salud autopercibida. Esto incluye la
funcion social, limitaciones del rol debido a problemas fisicos y emocionales, asi
como el aumento de los roles ocupacionales que deseaban desempefar en el
futuro. El programa también animd a las personas con discapacidad intelectual a
llevar a cabo nuevas actividades e incentivd su conocimiento sobre aspectos

relacionados con su participacion ocupacional.

Efectos sobre la salud percibida

Con respecto a la salud autopercibida de los/as participantes, el programa
les permiti6 alcanzar puntuaciones significativamente mds altas en varias
dimensiones del Cuestionario de Salud SF-36. Esta tendencia también se observd
en el estudio de investigacion Well Elderly 2 con el programa Redisefio del Estilo
de Vida® implementado en personas mayores étnicamente diversas (Clark et al.,
2012) y en el programa Envejehaciendo®, que aplica la misma metodologia que el
presente estudio en personas mayores (Rodriguez-Bailon et al., 2016). Por lo tanto,
este tipo de programas de autoanalisis ocupacional parece conducir a una mejora
en la salud percibida, independientemente del tipo de grupo beneficiario. Educar
a las personas sobre el poder de las ocupaciones cotidianas puede cambiar las
rutinas diarias de una manera que ayudaria a optimizar su salud y bienestar
psicosocial (Jackson et al, 1998). Sin embargo, un aspecto clave para
desencadenar estos efectos sobre la salud percibida parece ser la duracion del
programa. Si bien los programas del Resdisenio del Estilo de Vida ® vy
Envejehaciendo® tienen una duracion de nueve meses, el programa propuesto
por Johansson y Bjorklund (2016), también dirigido a personas mayores, tiene una
duracion de cuatro meses y no arrojé mejoras significativas en el Cuestionario de
Salud SF-36 en comparacion con un grupo de control(Johansson & Bjorklund,
2016).

En cuanto a los estudios con poblacion con discapacidad intelectual, una

intervenciéon multimodal que se centr6 en actividades fisicas y sesiones
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educativas sobre coémo promover la actividad fisica en actividades cotidianas
(Pérez-Cruzado & Cuesta-Vargas, 2016),asi como una intervencion de seis meses
en un programa de entrenamiento de equilibrio (Carmeli et al., 2004) también han
mostrado beneficios en la calidad de vida de los/as participantes. Los datos
presentados en el presente estudio, asi como los citados anteriormente,
demuestran cémo la promocion de la participacion de las personas con

discapacidad intelectual en las diferentes actividades puede mejorar su bienestar.

Funcion social

La necesidad de inclusién social en personas con discapacidad intelectual es
un tema clave(Buntinx&Schalock, 2010), ya que este colectivo experimenta un alto
aislamiento social (Bigby, 2008). Nuestro programa mejord significativamente la
funcion social, como también mostraron Matuska et al. con las personas mayores
(Matuska et al., 2003). Ambos programas ofrecieron a los/as participantes tiempo
para la socializacién espontdnea al final de la intervencién. La atmdsfera de apoyo
creada en las sesiones grupales significé que, en lugar de conceptualizar las
nuevas experiencias como intimidantes y/o temibles, podian ser interpretadas
como aventuras por los/as participantes (Mountain, 2011). Como mostrd la
informacién cualitativa, los/as participantes aumentaron su conocimiento sobre
cOmo construir o mantener relaciones sociales. De hecho, construir o mantener
relaciones es probable que motive a las personas a querer comenzar nuevas

actividades con otras personas.

Participacion ocupacional (actividades y roles ocupacionales)

Los datos cualitativos revelaron que, después del programa, los/as
participantes comenzaron a realizar nuevas AVD (como las tareas domésticas) y a
tomar decisiones relacionadas con estas actividades. Aunque la toma de
decisiones a este nivel, no es un tema que se haya abordado exhaustivamente en
los estudios realizados con esta poblacion (Verdonschot, de Witte, Reichrath,
Buntinx, & Curfs, 2009), es una cuestién importante para la autonomia de los
individuos que se ha tenido en cuenta en el presente estudio.

Con respecto a los roles ocupacionales, nuestra intervencion fue efectiva a la
hora de aumentar el nimero de roles que los/as participantes querian realizar en

el futuro. De hecho, les ayudd a asumir responsabilidades ocupacionales, como ya
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se mostrd6 en el estudio Envejehaciendo®, dirigido a poblacion anciana
(Rodriguez-Bailon et al., 2016). La razén por la cual el nimero de roles
desempefiados por los/as participantes en el presente no aumento
significativamente puede deberse a que el concepto de rol implique el desempefio
en relaciéon con otros, satisfaciendo una serie de comportamientos esperados e
incluyendo actividades especificas de roles en la rutina personal(Kielhofner,
2011), constituyendo un proceso que requiere tiempo. En estudios futuros que
involucren este tipo de programas, seria interesante incluir no solo escalas
validadas que midan los roles ocupacionales, sino también herramientas que
evalten la significatividad de las actividades desempefiadas como sucede en
Engagement in Meaningful Activities Survey (Eakman, 2012) o la Evaluacion del
Valor Ocupacional (Eakman & Eklund, 2011).

Conciencia ocupacional

La informacién cualitativa mostré que los/as participantes en el grupo
experimental aumentaron su motivacion para superar las dificultades y alcanzar
metas personales. Ademds, adquirieron conciencia sobre sus habilidades
personales (tanto de sus limitaciones como de sus destrezas para realizar
actividades), aunque esto no tuvo consecuencias inmediatas. En este sentido, la
teoria del cambio conceptualiza el comportamiento como un proceso continuado
en el tiempo en lugar de un evento tnico. Antes de realizar modificaciones, los
individuos deben tomar conciencia de sus preocupaciones y barreras percibidas
para identificar (o imaginar) los beneficios que obtendran cuando superen estos
aspectos negativos. También se les deben ensefiar habilidades especificas y

estrategias de afrontamiento (Trost, Owen, Bauman, Sallis, & Brown, 2002).

Varios autores han demostrado una relaciéon causal entre el nivel de
conciencia de una enfermedad y el rendimiento adecuado en las AVD (Hart,
Giovannetti, Montgomery, & Schwartz, 1998; Tham, Ginsburg, Fisher, & Tegnér,
2001). Sin embargo, en un estudio realizado por Hallgren y Kottorp (2005) en el
que nueve personas con discapacidad intelectual se sometieron a un programa
centrado en la AVD, los/as autores/as concluyeron que un mejor rendimiento no
se asocia con una mayor conciencia (Hallgren & Kottorp, 2005).En cualquier caso,
este resultado debe ser tratado con cuidado. Primero, porque la muestra

empleada era pequefia y, segundo, porque no se realizaron analisis estadisticos.
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Finalmente, y en especial, porque solamente se centraron en la conciencia de las
habilidades personales, en lugar de centrarse en la conciencia de los factores
ambientales u otros factores externos o internos (como la motivacion) que pueden

promover la participacion ocupacional.

Limitaciones del estudio

Deben tenerse en cuenta algunas limitaciones en el estudio realizado.
Primero, y principalmente, en este estudio la muestra fue relativamente pequefia,
lo que condiciona el hecho de hacer generalizaciones con respecto a estos datos.
Por tanto, se necesitan mas estudios con poblaciones mayores para verificar los

hallazgos que aqui se presentan.

En segundo lugar, hubo una falta de aleatorizacion en la asignacion de los
sujetos a los grupos experimental y control. De hecho los/as participantes se
asignaron de acuerdo con el ano en que comenzaron el curso de insercion laboral
en la universidad. Sin embargo, la ausencia de diferencias significativas en las
caracteristicas demograficas, médicas, sociales y las variables de resultado
iniciales reduce en gran parte la probabilidad de sesgo de seleccion. Finalmente,
la falta de un periodo de seguimiento es otra limitacion del estudio. El proceso de
busqueda, someterse a una entrevista o escribir un curriculum fueron algunas de
las actividades relacionadas con el trabajo que los/as participantes aprendieron a
realizar, pero no sabemos si las implementaron en la vida real. Estudios como el
realizado por Clark et al. (2001) ya han demostrado que los beneficios
permanecen en el tiempo, por lo que las investigaciones futuras deberian evaluar

los efectos a largo plazo (Clark et al., 2001).

5.1.5 CONCLUSIONES

En conclusion, aprender a analizar las actividades que se llevan a cabo y
aumentar la conciencia sobre la importancia de participar en ocupaciones
significativas para una mejor calidad de vida puede mejorar la percepcion de la

salud y potenciar la participacion en nuevas actividades.






5.2. ESTUDIO I1

Resultados de un programa de “Estrategias de Autoanalisis
Ocupacional” en personas con dafo cerebral adquirido.
Un estudio piloto.

RESUMEN

Introduccion: El proposito de este estudio fue evaluar los beneficios de un
programa de autoanadlisis ocupacional en personas con dano cerebral adquirido
(DCA) en las areas de percepcion subjetiva de la salud y participacion

ocupacional.

Método: Este estudio exploro los beneficios del programa de “Estrategias de
Autoanadlisis Ocupacional” en personas con DCA. El grupo experimental incluia 7
participantes y el grupo control 5 participantes. Los resultados fueron medidos
usando el Cuestionario de Salud SF-36 y el Listado de Roles. Ademas, se

analizaron los contenidos de diarios de los/as participantes y del grupo focal.

Resultados: Tras la intervencion, el grupo experimental, mostré6 mejoras
estadisticamente significativas en la dimension “vitalidad” (SF-36). El analisis
cualitativo revel6 que los/as participantes en el grupo experimental
incrementaron su participacion ocupacional en AVD, participacion social y ocio.
Estos participantes también incrementaron su conocimiento sobre sus apoyos y
barreras para implicarse en ocupaciones con significado. Este conocimiento fue

estructurado en las categorias del Modelo de Ocupacion Humana (MOHO).

Conclusion: El programa de “Estrategias de Autoanadlisis Ocupacional”
tuvo un impacto positivo en las personas con DCA. El programa ayudo a los/as
participantes a mejorar su percepcion de la salud e incrementar su participacion
ocupacional, a través del aprendizaje sobre sus apoyos y barreras para implicarse

en actividades significativas.

Palabras clave: terapia ocupacional, ictus, dafio cerebral adquirido, MOHO,

apoyos, barreras, participacion ocupacional
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Title: Results of an “occupational self-analysis” program in people
with acquired brain injury. A pilot study.

ABSTRACT

Introduction: The aim of this study was to evaluate the benefits of an
occupational self-analysis program in people with acquired brain injury (ABI) in
the areas of subjective health perception and occupational participation.

Method: This study explored the benefits of an “occupational elf-analysis”
program in people with ABI. The intervention group comprised 7 participants;
the control group included 5 participants. Outcomes were measured using the SF-
36 Health Survey and the Role Checklist. The contents of solicited participant

diaries and a focus group discussion were also analyzed.

Results. After the in the intervention, the experimental group showed
statistically significant improvements in the SF-36 energy/fatigue subscale. The
qualitative analysis revealed that participants in the intervention group increased
their occupational participation in activities of daily living, social involvement,
and leisure. These participants also increased their knowledge about their
supports and barriers for engaging in meaningful occupations. This knowledge

was structured in the categories of the Model of Human Occupation (MOHO).

Conclusion. The occupational self-analysis program had a positive impact
in people with ABI The program helped participants improve their health
perception and increase their occupational participation through learning about

their supports and barriers for engaging in meaningful activities.

Key words: occupational therapy, stroke, acquired brain damage, MOHO,

supports, barriers, occupational participation
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5.2.1 INTRODUCCION

El dafo cerebral adquirido (DCA) es un problema de salud grave debido a
su alta incidencia y prevalencia, a sus efectos negativos a largo plazo, a las
repercusiones individuales y familiares y a los enormes costes socioecondmicos
que conlleva. (Odriozola, Ibarraran, Gorostidi, Murgialdai, & Garde, 2009). El
DCA es una lesion en el cerebro, que no es hereditaria, congénita, degenerativa, o
inducida por un trauma de nacimiento (Brain Injury Association of America) si no
que es causada de manera repentina por un ictus, traumatismo craneoencefalico
y, en menor medida, por anoxia cerebral, tumores cerebrales o infecciones
(FEDACE, 2015). En Espafia, en 2014, habia 420.046 personas afectadas por dafio
cerebral estando el 78% relacionado con ictus y el 22% con dafio cerebral
traumatico y otras causas. Cada ano aparecen mas de 100.000 nuevos casos
(FEDACE, 2015).

Las personas que han sufrido un dafio cerebral muestran limitaciones
objetivas en las AVD, la movilidad (Colantonio et al., 2004), asi como restricciones
en la participacién en trabajos remunerados o voluntarios, en la educaciéon y la
formacion (Amosun, Nyante, & Wiredu, 2013; Bergstrom, Koch, Andersson,
Tham, & Eriksson, 2015). La participacion ocupacional influye de manera
significativa en la calidad de vida relacionada con la salud de pacientes afectados
por ictus (Kwok, Pan, Lo, & Song, 2011). De hecho, un estudio demostrdé que
los/as supervivientes de ictus, definian la calidad de vida como la posibilidad de
hacer lo que ellos/as deseaban hacer, relaciondndolo con reasumir actividades
significativas, asi como con un proceso de toma de conciencia desde el cual
reestructurar sus creencias, conductas, valores y metas (Bourland, Neville, &
Pickens, 2011).

Desde la terapia ocupacional, existen muchas aproximaciones para
intervenir con esta poblacion con el propdsito de incrementar y restablecer la
participacion ocupacional significativa, a través de una mejora en su calidad de
vida y en su percepcion de salud. En este sentido, los programas basados en la
ocupacion llevados a cabo por un terapeuta en un contexto ambiental relevante

para el usuario han demostrado efectos beneficiosos al mejorar la participacion
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ocupacional, por ejemplo, en AVD, en personas con ictus (Powell, Rich, & Wise,
2016). Este enfoque basado en la ocupacion parece ser mas efectivo en la mejora
del desempefio de las AVD que el uso exclusivo del enfoque restaurador de la
discapacidad, tanto en personas hospitalizadas, como en pacientes externos y de
recursos comunitarios (Wolf, Chuh, Floyd, McInnis, & Williams, 2014). Ademas,
incluyendo la intervencion dirigida a objetivos seleccionados por el usuario y a
través de la ensefianza de estrategias compensatorias, las personas con DCA
pueden mejorar el desempeno y la satisfaccion con su funcionamiento diario
(Kendrick, Silverberg, Barlow, Miller, & Moffat, 2012) y reducir la discapacidad
(Trombly, Radomski, Trexel, & Burnet-Smith, 2002).

Se han desarrollado algunos programas basados en la ocupacion y
centrados en el usuario en esta poblacion como, por ejemplo, el llevado a cabo por
Lund et al. (Lund, 2012; Lund, Michelet, Sandvik, Wyller, & Sveen, 2012; Lund,
Melhus, & Sveen, 2017) o un programa de intervencion basado en el MOHO que
obtuvo efectos beneficiosos en la calidad de vida, percepcion de la salud y
bienestar y también en el desempefio en las AVD vy la participacion ocupacional
(Shinohara, Yamada, Kobayashi, & Forsyth, 2012). Ademas, el programa de
Occupational Lifestyle Redesign Programme, desarrollado en China también
incorporaba la intervencion dirigida a objetivos, a través del cual los/as
participantes establecieron objetivos desafiantes y pusieron en marcha
satisfactoriamente planes de accion que empoderaron sus cambios de
comportamiento (Ng, Chan, Chan, & Chow, 2013).

Recientemente, un programa de “Estrategias de Autoanadlisis Ocupacional”
que combina estos enfoques (basado en la ocupacion, centrado en el cliente y
dirigido a objetivos) “EnvejeHaciendo®” ha sido implementado con personas
mayores espanolas que vivian en su comunidad (Rodriguez-Bailon et al., 2016). El
autoanalisis ocupacional se define como un proceso que implica de igual modo
autopercepciones y accion dentro del entorno. En este tipo de intervencion el
terapeuta ocupacional guia a los/as participantes a través de un proceso en el que
aprenden a entender por qué sus propias ocupaciones son importantes y asi,
pueden ajustar sus rutinas para alcanzar una mejor calidad de vida (Jackson,
Carlson, Mandel, Zemke, & Clark, 1998; Jackson, Mandel , & Zemke R, 2001). Este

programa también permitié a las personas reflexionar y ser conscientes de su
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realidad con el propdsito de iniciar cambios ocupacionales durante el programa,
proponiendo objetivos individuales y grupales. Este proceso de toma de
conciencia, de cémo asumir la responsabilidad y control sobre su ocupacion
diaria, se denomina “auto-reflexion” (Lund etal., 2017, 2012). El programa
“Envejehaciendo®” ha demostrado efectos beneficiosos a través de la
metodologia “Ver-Juzgar-Actuar” en combinacion con el enfoque basado en el
MOHO, en la percepcion de la salud e incremento del nimero de roles que los/as
participantes quisieron desarrollar en el futuro (Rodriguez-Bailon et al., 2016).
Ademads, permitio a los/as participantes ser conscientes de sus fortalezas
ocupacionales, valores, intereses y debilidades. Esta intervencién, aunque ha
resultado ser valida en un pequefio grupo de estudio con personas mayores, sus

efectos no habian sido verificados en una poblacion con DCA.

Por lo tanto, el objetivo de este estudio es evaluar los beneficios de un
programa de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” adaptado de
“Envejehaciendo®”, que utiliza el enfoque de intervencion “Ver-Juzgar-Actuar” y
el marco tedrico del Modelo de Ocupacion Humana, en personas con DCA en las
areas de percepcion subjetiva de la salud y participacion ocupacional utilizando

una recopilaciéon de datos tanto cuantitativa como cualitativa.

5.2.2. METODO

Disefo del Estudio.

El estudio tuvo un disefio cuasi-experimental, con un grupo control
utilizando un pretest y un postest, al cual se le afiadié el andlisis de variables
cualitativas. La intencion con este disefio fue que los datos cualitativos validaran

los cuantitativos y permitieran una comprension mas profunda de los resultados.

Participantes y proceso de muestreo

La aprobacién ética para este estudio fue obtenida del Comité Etico de la
Universidad de Malaga (85-2015-H) (Anexo 8). En primer lugar, dos
investigadoras contactaron con tres asociaciones de personas con DCA para
invitarlas a participar en el estudio. Dos de ellas estuvieron interesadas en

participar. Después, los/as presuntos participantes fueron informados
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verbalmente y a través de un documento escrito sobre su participacion en el
estudio. Aquellos/as que estuvieron interesados firmaron participar en el estudio
(Anexo 3). Todos los/as participantes sufrian de DCA, tenian entre 18 y 65 afios y
participaban en una asociacidon para personas con disfunciones neurologicas. Los
criterios de exclusion fueron: a) tener problemas de conducta y b) serios

problemas de comprension o habla.

Los/as participantes fueron incluidos en un grupo control o experimental en
funcion de la asociacidn a la que pertenecian; los/as participantes de la asociacion
1 formaron el grupo de experimental y los/as participantes de la asociacion 2

formaron el grupo control.

Recogida de Datos

Para medir la salud percibida, se empled el Cuestionario de Salud SF-36
(Anexo 6). Este instrumento valido y fiable consiste en 36 preguntas en ocho
dimensiones: salud general, funcién fisica, funciéon social, limitacién del rol
debida a problemas fisicos, limitacién del rol debida a problemas emocionales,
bienestar emocional, dolor y vitalidad (Brazier et al., 1992). Estas dimensiones
pueden, ademas, ser agrupadas en los componentes mental y fisico. Esta medida
provee de informacién relevante para la rehabilitacion médica, con utilidad
practica para la evaluacion longitudinal en serie (Callahan, Young, & Barisa,
2005). Ha sido validada en personas con dafio cerebral traumatico (Findler,
Cantor, Haddad, Gordon, & Ashman, 2001) y también en poblacién espafiola
preservando sus cualidades (Alonso, Prieto, & Anto, 1995).

La evaluacion fue realizada en sesiones individualizadas al comienzo y al
final del programa por parte de uno de los/as tres profesionales entrenados para

ello.

Con el fin de evaluar la participaciéon ocupacional, se usaron herramientas
cuantitativas y cualitativas. En primer lugar, se utiliz6 la Parte I del Listado de
Roles (Anexo 7) (Colon & Haertlein, 2002). Esta parte de la herramienta permite
identificar la percepcion de la persona sobre su desempefio en roles de vida
internalizados en el pasado, presente y futuro (roles que él/ella desea tener en el
futuro).
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Las otras herramientas empleadas fueron el diario de los/as participantes y
un grupo focal. A los/as participantes del grupo experimental se les animo a
registrar lo que habian aprendido y cémo se habian sentido durante el trabajo
después de cada modulo tematico. Ademas, se llevo a cabo un grupo focal al final
del programa sobre los apoyos y las barreras para la participacién ocupacional. La
guia para desarrollarlo fue creada a partir de una revisidon de la literatura (Tabla
10).

Tabla 10. Guion de la entrevista de los grupos focales.

Identificar las actividades que han incluido en su rutina diaria
;Qué actividades habéis realizado tras participacién en el programa?

;Qué estrategias habéis aprendido para ser mas independiente en vuestra

vida diaria?

Identificar las dificultades para llevar a cabo los aprendizajes del programa
¢;Cuales han sido los problemas que habéis tenido para llevar a cabo lo que

habéis aprendido en el programa?

Explorar otros beneficios
;Qué otras cosas habéis aprendido con la participacion en el programa?

Comentarios adicionales/ reflexiones

Anadlisis de Datos

Debido al tamarfio de la muestra, los datos cuantitativos fueron analizados
utilizando tests no paramétricos. Se compararon las variables demograficas,
sociales y médicas entre grupos para evitar sesgos a través de la U de Mann
Whitney (edad) y con la prueba de Chi-Cuadrado (sexo, estado civil, porcentaje
de discapacidad, afios desde el DCA y forma de convivencia). Los datos
cuantitativos del SF-36 y de la Parte I del Listado de Roles fueron comparados
para cada grupo independientemente antes y después del periodo de
intervencidn, utilizando la prueba de Wilcoxon. Después, para la comparacion
entre grupos del efecto del programa, se creé6 una nueva variable llamada

“Mejoria” (puntuaciones del postest menos puntuaciones del pretestenel SF-36
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y Parte I del Listado de Roles). La comparacion entre grupos con esta nueva
variable fue analizada con la U de Mann Whitney. Para realizar el andlisis se
utilizo el software estadistico SPSS 20 (IBM Corporation, 2011).

También se llevo a cabo el analisis cualitativo del contenido de los datos del
diario de los/as participantes y del grupo focal. Los documentos fueron
literalmente transcritos con el objetivo de llevar a cabo un andlisis independiente.
Se cambiaron los nombres de los/as participantes utilizando un cdédigo numérico
en las transcripciones y citas. Se empled el Marco de Practica de Terapia
Ocupacional como guia para las categorias relacionadas con la participacion en
actividades (American Occupational Therapy Association, 2014), mientras que el
MOHO se utilizé para analizar las dimensiones en las que los/as participantes
incrementaron su conocimiento sobre los apoyos y las barreras para la
participaciéon ocupacional .Este modelo explica por qué las personas estan
motivadas para realizar diferentes ocupaciones a través de la descripcion de los
siguientes conceptos: intereses, valores y causalidad personal. De la misma
manera, explica como la ocupacion esta organizada en patrones y rutinas, que
apoyan el cumplimiento de las responsabilidades de diferentes roles. Finalmente,
el MOHO analiza los componentes esenciales para el desempeno de actividades:
motores, de procesamiento y destrezas sociales y de comunicacion. Estos tres
componentes interactiian entre si y con el entorno (Kielhofner, 2004; Kielhofner,
2011). Tres investigadoras revisaron las transcripciones de manera independiente
y generaron codigos iniciales que constituyeron unidades de analisis
significativas. Conforme avanz6 el andlisis, los temas relevantes se fueron
asignando a las categorias. Las diferencias entre las investigadoras fueron
resueltas a través de discusion. Para facilitar el proceso de codificacion, los
fragmentos de textos fueron codificados por MAXQDA, 2016, un software para el

analisis de datos cualitativo.

Procedimiento de intervencion

Grupo experimental

Durante el periodo comprendido entre Febrero y Junio de 2016, el grupo
experimental particip6 en el programa de “Estrategias de Autoanalisis

Ocupacional” una hora y media a la semana durante cinco meses. Este programa
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fue una adaptacion de “EnvejeHaciendo®” que ya habia demostrado beneficios
en la percepcién de la salud y en la implicacion en actividades significativas en
personas mayores espafolas que vivian en su comunidad (Rodriguez-Bailon
etal., 2016). Las estrategias metodoldgicas que aportaron un marco tedrico al
programa fueron el MOHO vy el “Ver-Juzgar-Actuar”. El primero fue utilizado
para ensefiar a los/as participantes a analizar qué actividades tienen significado
para ellos/as y a ganar conciencia sobre cudles fueron sus dificultades y apoyos

77

para la participacion ocupacional. El enfoque “Ver-Juzgar-Actuar” dio una
estructura logica a las sesiones empezando desde la observacion de la realidad (a
través de hechos concretos) para pasar a la etapa del “juzgar” donde se analiza,
desde un punto de vista individual y colectivo, lo observado y empezar a traer al
grupo lo que desean que pase. “Actuar” implica decidir qué es lo que se quiere
cambiar e ir hacia ello a través de una actividad basada en un objetivo (un

compromiso ocupacional).

Dos terapeutas ocupacionales y un estudiante en terapia ocupacional fueron
los/as facilitadores/as del grupo y trabajaron a través de 4 modulos tematicos;
1) ocupacion, dificultad y salud, 2) equilibrio ocupacional, 3) estrategias de

adaptacion a las dificultades y 4) relaciones sociales.

Los/as participantes asistieron a 19 sesiones de grupo en total y tuvieron
una entrevista individual durante la intervencion para asentar conceptos y
trabajar en objetivos personales. Ademads, para llevar a cabo las actividades
dirigidas a un objetivo a las que se fueron comprometiendo, se hicieron tres
salidas a la comunidad. Primero, prepararon un menu en un centro universitario.
Esto se plante6 como una oportunidad para practicar algunas destrezas como
cocinar, ir previamente a hacer la compra o recordar la hora de encuentro. En
segundo lugar, se reuni6é todo el grupo para ir juntos al cine y al final del

programa, organizaron una comida.

Grupo Control

El grupo control continué con sus actividades de la vida cotidiana y con el
resto de las actividades en la asociacién. Estas actividades incluyeron terapia

ocupacional y/o fisioterapia.
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5.2.3. RESULTADOS

Participantes

En el grupo experimental, 7 participantes aceptaron participar en el estudio,
mientras que en el de control fueron 5. Al final, los/as 12 participantes terminaron
el estudio. Todos estaban afectados por DCA (10 con ictus y 2 con traumatismo
craneoencefalico). No se encontraron diferencias estadisticas en variables

demogréficas, sociales o medicas entre grupos (tabla 11).

Tabla 11. Comparacion de las variables demogrdficas, sociales y médicas entre el grupo

experimental y el control.

. Experimental  Control Valor-P
Caracteristicas X
n=7 n=5 (bilateral)

Edad, afios, media (rango) 51.86 (28-69) 56 (39-70) 0.58
Sexo, n (%)
. Femenino 2 (28.6) 2 (40) 067
. Masculino 5(71.4) 3 (60) )
Estado Civil n (%)

Casado 3 (42.9) 3 (60)

Soltero 2 (28.6) 0 (0)
. Divorciado/separado 2 (28.6) 2 (40) 0.42
Grado de discapacidad (0-100%) n (%)
o 33%-64% 3 (42.9) 0 (0)
« >65% 4 (57.1) 5 (100) 0.09
Afos desde el DCA n (%)
« Menos de 2 afios 2 (28.6) 1 (20)

Entre 2 y 5 afios 3 (42.9) 2 (40)

Entre 5y 10 afios 1(14.3) 2 (40)
. Mas de 10 anos 1(14.3) 0 (0) 0.66

Forma de convivencia n (%)
. Familia 6 (85.7) 4 (80)
Solo/a con ayuda 1(14.3) 1 (20) 0.79
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Datos Cuantitativos

PERCEPCION DE SALUD

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas en las variables
de resultado iniciales en tres dominios del SF-36: limitaciones de rol debidas a
problemas fisicos (Z= -2.03; p= 0.042), funcién social (Z= -1.99; p= 0.046) y
componente mental (Z=-2.03; p= 0.042) obteniéndose mayores puntuaciones en el

grupo control.

Después del programa y solo en el grupo experimental los resultados
mostraron cambios positivos en las 8 categorias del SF-36 y en el componente
fisico y mental, obteniéndose una mejoria estadisticamente significativa en la
categoria de vitalidad (Z=-2.20; p=.028). En el grupo control, transcurridos los 5
meses, se produjo un cambio negativo, puntuando peor en el postest en 6
categorias del SF-36 (tabla 12).

Tabla 12. Puntuaciones del Cuestionario SF-36 al inicio (pretest) y tras la intervencion

(postest). Los valores representan la media vy la desviacion estdandar (DE)

Dimensiones . . Variable Valor-P
SF-36 Participantes  Pretest (DE)  Postest (DE) Mejoria Valor-P (bilateral)
Funcion fisica  Experim. (n=7)  25.71(33.71)  39.28(38.66) 13.57 .33 30
Control (n=5)  30.06(28.60) 28(32.71) -2.06 1.00 ’
Limitaciones Experim. (n=7)  35.71(47.55) 57.14(47.24) 21.43 27
del rol fisic. Control (n=5) 95(11.18) 70(32.59) -25 .18 .09
Limitaciones Experim. (n=7)  38.09(48.79) 57.14(47.24) 19.05 24
del rol emoc. Control (n=5) 93.33(14.9) 73.33(43.46) -20 41 .09
Vitalidad Experim. (n=7)  47.14(17.99) 65(21.21) 17.86 .028* 10
Control (n=5) 63(29.28) 62(16.43) -1 .85 '
Salud mental ~ Experim. (n=7)  63.42(23.82) 73.71(26.01) 10.29 24 1
Control (n=5) 77.6(20.31) 75.2(18.41) -24 45 ’
Funcién social ~ Experim. (n=7)  51.78(31.81) 75(26.02) 23.22 .10 063
Control (n=5) 87.5(21.65) 72.5(28.5) -15 18 ’
Dolor Experim. (n=7)  61.42(31.11)  72.50(25.49) 11.08 .08

Control (n=5) 68(23) 68(27.06) 0 1.00 32
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Percepcion de  Experim. (n=7)  59.28(22.25) 64.28(22.44) 5 27 .56
salud general Control (n=5) 73(13.5) 73(15.24) 0 1.00
Componente Experim. (n=7)  45.53(26.93) 58.3(28.53) 12.77 .058 0.86
fisico Control (n=5)  66.51(14.96)  59.75(20.96) -6.76 .46 ’
Componente  Experim. (n=7)  50.11(21.27)  71.28(26.86) 21.17 12 0.62
mental Control (n=5)  80.35(17.02)  70.75(20.25) -9.6 27 '
*p<.05

En las comparaciones entre grupos, se observaron mejorias marginalmente
significativas en funcion social (Z=-1.85, p=.063) y en componente mental (Z=1.86;

p=.062) en el grupo experimental en comparacion con el control (Tabla 12).

ROLES OCUPACIONALES

En relacion al desempefno de roles ocupacionales, no se encontraron
diferencias significativas en el ntimero de roles que los/as participantes
desempefiaban en el presente entre el grupo experimental y el control (Tabla 13).
Sin embargo, encontramos un incremento marginalmente significativo en el
namero de roles que les gustaria llevar a cabo en el futuro en aquellos/as que
participaron en el programa (Z=.707; p=.072) siendo la media de los roles futuros
anterior a la implementacion del programa 6.57 y después del programa 8.25. Esta

tendencia positiva no fue encontrada en el grupo control.

Tabla 13. Media de roles presentes y roles (y desviaciones estindar DE) y comparaciones

entre grupos e intragrupo.

Pretest Postest Val
Participantes media media Valor-p (b'la to ’;-pl))
(DE) (DE) ilatera
Experimentaln=7)  4.42(1.39) 5.14(2.67) .48
Roles Presentes
Control (n=5) 5.4(1.51) 5.8(1.48) 15 .79
Experimental(n=7)  6.57(2.07) 8.00 (2.16) .072
Roles Futuros
Control (n=5) 7(0.7) 7(1.22) 1.00 13

*p<.05
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Datos cualitativos

Los datos cualitativos mostraron que los/as participantes percibieron un
incremento en su participacion ocupacional. Esto sucedié en tres tipos de
actividades: AVD, ocio y participacion social. Los datos se presentan en subtemas

incluyendo ejemplos de citas de los/as participantes con nombres ficticios.

En relacion con las AVD, existia un punto de vista comun a la hora de
apreciar que el programa les hizo aprender algunas destrezas nuevas como
cocinar o pelar fruta, tareas que ellos/as tras el programa podian hacer por
ellos/as mismos/as. Hubo otras actividades en las que, aunque se increment¢ la

autonomia, era necesario seguir practicando (como vestirse).
He aprendido a pelar naranjas, hacer ensalada de fruta y pelar ajo... (Javier, 49 afios)
Me propuse a mi mismo cocinar y lo estoy haciendo (Alex, 54 afios)

En cuanto a vestirme y quitarme la ropa estoy en ello, y la verdad que ya consigo
poder ponerme algunas prendas yo mismo y con otras necesito menos ayuda
(Alberto, 69 aios)

Las principales actividades de ocio que ellos/as declararon que habian
empezado a hacer o incrementado su frecuencia fueron las de ir a eventos

recreativos y hacer deporte.

He aumentado las actividades de ocio que hago, he ido a una boda, estoy conociendo

mds gente. Me siento un poco mejor (Ester, 46 afios)
El otro dia fui a una barbacoa (Sara, 60 afios)
Ahora, voy a nadar a la piscina, a andar por el paseo... (Alex, 54 afios)

Empezar a realizar actividades con gente que conocieron recientemente,
pasar tiempo con personas del grupo o incluir las redes sociales como
herramienta para incrementar las actividades que llevaban a cabo con gente ya

conocida, fueron algunas ideas que comentaron los/as participantes.
He ido con un grupo nuevo de amigos a hacer actividades al rio (Roberto, 28 afios)

Hoy vamos todos a almorzar (Luis, 57 afios)
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He creado un grupo de WhatsApp para quedar para vernos, estamos esperando a

saber cudndo trabajan (Ester, 49 arios)

Ademads, los/as participantes ganaron conciencia sobre dos temas
principales: 1) cudles eran sus apoyos para la participacion ocupacional y 2)
cudles, las barreras. Las subcategorias de cada tema estan estructuradas en
relacién con los cuatro subsistemas del MOHO (volicidn, habituacién, capacidad
de desempefio y ambiente). En el tema “apoyos”, estuvieron representados todos

los subsistemas mientras que en el tema “barreras” emergieron tres subsistemas.

APOYOS PARA LA PARTICIPACION OCUPACIONAL.

Después de la implementacion del programa, los/as participantes
incrementaron su conocimiento sobre los apoyos y facilitadores para su

participacion ocupacional.
Volicion
La volicién es un patron de pensamientos y sentimientos sobre uno mismo

como un actor en el mundo, y tiene lugar cuando anticipamos, elegimos,

experimentamos o interpretamos lo que hacemos.

Los/as participantes no s6lo declararon que los valores personales eran un
apoyo para hacer determinadas elecciones ocupacionales, sino que también
aprendieron a priorizar, teniendo en cuenta aquellos valores que se volvieron mas

relevantes para ellos/as.
La comunidad es muy importante, ayudar a otras personas (Roberto, 28 afios)

He aprendido que, para ser auténomo, tienes que preparar tu propia comida (Javier,
49 afios)

Si sabemos aquello que queremos y nuestra mente es capaz de saber lo que

queremos...podemos decir esto es bueno para mi y esto no lo es (Sara, 60 afios)

El programa les sirvio para explorar actividades nuevas que les resultaron
satisfactorias y en las que disfrutaron. En algunos casos, también aumento el
deseo de realizar actividades nuevas, aunque no llegaran a llevarlas a cabo. Los
intereses son generados desde experiencias positivas o pueden estar basados en la

anticipacion del disfrute vinculado a la participacion.
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He aprendido que, a veces, cuando probamos cosas nuevas, nos gustan. No lo sabia

porque no lo he hecho antes. (Javier, 49 afios)
Hacer mindfulness fue muy interesante. No lo habia hecho nunca. (Ester, 46 afios)
Quiero hacer nuevas actividades que rompan con mi rutina diaria. (Ester, 46 afios)

Todos los/as participantes acordaron que habian aumentado su causalidad
personal ganando conocimiento sobre las habilidades que poseian, no solo sus

limitaciones. Este hecho resultd importante para motivarse y superar dificultades.

Tengo una limitacion fisica pero no una mental. El otro dia fui a una barbacoa y

volvi bastante enfadada pensé: nadie aqui baila conmigo. (Sara, 60 afios)

Yo he cogido fuerzas para el futuro, para no decir... no voy a ir a este sitio, sino que
puedo ir, que no puedo ir de una forma pues voy en otra, pero si puedo hacerlo, si

puedo ir ;por qué no? (Ester, 46 afios)
Ahora me siento mds fuerte para hacer cosas. (Luis, 57 afios)

Los/as participantes también declararon que tenian mas claro lo que querian
conseguir en la vida, asi como sus aspiraciones y objetivos personales. Ademas,
también compartieron cudl serfa su actitud futura frente a determinadas

situaciones.
Me gustaria conseguir lo que quiero y llegar a estar mds sano (Javier, 49 afios)

En mi vida han pasado algunas cosas buenas y otras malas, pero desde ahora voy a

intentar considerar las cosas menos “rojo” y mis “amarillo y verde”. (Ester, 46 afios)

Habituacion

Los participantes apreciaron el hecho de practicar como una herramienta
para conseguir objetivos personales. También les hizo mas conscientes de sus
habilidades.

El hecho de hacer cosas, intentarlo y conseguirlo, te hace darte cuenta de que puedes

hacerlo y tii puedes mantenerte haciéndolo (Alex, 54 afios)
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Capacidades personales

Los/as participantes percibieron haber mejorado sus destrezas
comunicativas al interaccionar con otras personas. Estas destrezas subyacen al

desempernio ocupacional.
He aprendido a escuchar los problemas de los otros (Alex, 54 afios)

...y reir con otras personas (Javier, 49 afios)

Ambiente

El ambiente influye en nuestra participacion ocupacional, tanto en lo que
nosotros decidimos hacer como en cémo lo hacemos. Para el MOHO hay
diferentes tipos de ambiente, pero los/as participantes hablaron principalmente
de cémo el ambiente social les hizo aumentar su participacién ocupacional
marcando diferencias entre ambiente social y los apoyos encontrados en el grupo

de trabajo.

Ser consciente de que necesitaban ayuda para alguna tarea o el hecho de
que otras personas pudieran observar los progresos fue algo que sefialaron como

relevante.
Yo podria ir al fin del mundo, pero necesito ayuda (Sara, 60 afios)

La recuperacion es un proceso muy lento, pero, aunque ti te ves a ti mismo algunas

personas se dan cuenta de que te vas encontrando mejor (Alex, 54 afios)

Los/as participantes estuvieron muy agradecidos de trabajar en un grupo de
iguales. Esto les permitié aprender sobre los éxitos y experiencias de otros y
también apreciar que ellos no eran los tnicos que tenian dificultades a la hora de

implementar alguna tarea.

...cuando estoy aqui y otra persona estd haciendo algo, yo estoy también

aprendiendo, aprendo de ellos. (Alberto 69 afios)

Por supuesto, a veces crees que eres solo tii el que estd teniendo una mala época y te
sientes mal, pero cuando vienes aqui y compartes tu sufrimiento con otros, eso
ayuda...He visto personas como yo con mis limitaciones y nosotros no estamos solos
en el mundo, pensamos que si pero no. Hay mds personas con dificultades que

resuelven cosas que les pasan. El grupo definitivamente ayuda (Ester, 46 afios)
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BARRERAS PARA LA PARTICIPACION OCUPACIONAL

El analisis cualitativo demostré también un incremento en la comprension
de los/as participantes de las barreras para involucrarse en ocupaciones
significativas. Ellos/as encontraron que algunos aspectos relacionados con su
volicion, capacidad de desempefio y ambiente dificultaron su participacion

ocupacional.
Volicion
Algunos participantes expresaron que no se sentian capaces de realizar

alguna actividad y que experimentaban limitaciones para participar en su

comunidad, como por ejemplo cuando intentaban utilizar el transporte publico.

Una cosa que nunca he intentado hacer es ir en un transporte publico, porque creo
que no puedo hacerlo...hay dos peldafios. Podria hacerlo con uno porque tengo a mi
hijo con un coche grande y tiene un peldafio y pongo mi pie derecho en ese escalén y

después la pierna arriba, pero en un transporte publico no sé... (Alberto, 69 afios)

Capacidades personales

Los déficits en las destrezas comunicativas y de interacciéon también

aparecieron como una dificultad para participar en algunas actividades con otros.

Un problema que yo tuve fue hacer actividades con uno de los amigos de mi novia.
Las hice y lo haria de nuevo todas las veces que sea necesario, pero no fue ficil para
mi porque no nos llevabamos muy bien, aunque él no es un mal chaval. Lo tengo que

hacer porque es uno de los mejores amigos de mi novia (Roberto, 28 afios)

Ambiente

Los/as participantes encontraron dificultades tanto en aspectos fisicos del
entorno (barreras arquitectonicas y problemas de accesibilidad) como en aspectos
sociales (falta de apoyo de las familias) para llevar a cabo determinadas

ocupaciones.

La furgoneta que viene a recogerme tiene un elevador para subir la silla de ruedas,
pero viajar en ella es muy incémodo si hay baches, por eso estoy esperando una
banqueta de pie para entrar en la furgoneta y sentarme en una silla. (Alberto, 69

arnios)
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En un futuro me gustaria pensar en hacer algo y hacerlo. Esto es lo que tendria que
hacer, pero no puedo porque eso supondria confrontar a mis hijos y hay mucho

interés afectivo que es mds fuerte. (Sara, 60 afios)

5.2.4. DISCUSION

El resultado de este estudio piloto parece indicar que un programa de
“Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” podria tener un impacto positivo en
personas con DCA en la percepcion de la salud, principalmente en la dimension
“vitalidad”. Ademads, este programa incrementd su participacion en diferentes
areas ocupacionales y en el conocimiento de los/as participantes sobre los apoyos

y barreras para la realizacion de actividades significativas.

Percepcion de Salud.

En relacion con la percepcion de los/as participantes sobre su propia salud,
el programa gener6 que los/as participantes obtuvieran puntuaciones mas altas en
las ocho dimensiones del SF-36. Esta tendencia también se comprobd en un
estudio previo realizado en personas mayores que vivian en su comunidad donde
se utilizo la misma metodologia (Rodriguez-Bailon et al., 2016) o en el Redisefio
del Estilo de Vida® ( Clark et al., 1997; Jackson et al., 1998; Clark et al., 2001, 2012).
Por otro lado, mientras que, a través del programa “EnvejeHaciendo®” se
consiguieron mejoras significativas en 3 dimensiones de las 8 evaluadas por el SF-
36 comparando las puntuaciones pretest del postest, en este estudio solamente se
encontr6 un incremento significativo en la dimension “vitalidad”. Esto podria ser,
como ya hemos argumentado anteriormente, una cuestion de tiempo. El
programa de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” en personas mayores
durd 9 meses (al igual que el Redisefio del Estilo de Vida®) mientras que el

programa con personas afectadas por DCA fue desarrollado en 5 meses.

Otros estudios también han mostrado mejoras en la percepcion de la salud
en esta poblacion. Harwood et al (2012) encontraron que una intervencion
enfocada en “Taking charge” (asumir responsabilidad) en personas con ictus
obtuvo beneficios en el componente fisico del SF-36. Este programa involucro al

paciente y a su familia en el proceso de recuperacién y, como nuestra
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intervencion, facilitdé un proceso donde los/as participantes pudieron identificar

areas de progreso y establecer objetivos personales (Harwood et al., 2012).

Participacion Ocupacional (Roles y actividades)

Los datos cuantitativos mostraron un incremento cercano a la significacion
en el numero de roles ocupacionales que les gustaria desarrollar en el futuro.
Aungque el incremento fue de 1.68 roles después de la intervencion, los resultados
no mostraron cambios estadisticamente significativos. Los resultados son
similares a los alcanzados en nuestro estudio previo, por lo que no haber
alcanzado la significacion estadistica puede ser debido probablemente a que el

tamano de la muestra es pequeno (Rodriguez-Bailon et al., 2016).

El namero de roles que desarrollaron en el presente tampoco aumento
significativamente, pero al principio de la intervencién el nimero de roles que
mencionaban los/as participantes estaba cerca de lo que fue evidenciado por
McKenna et al (2009) sobre la media de roles en personas que han sufrido un ictus
(4.3 roles). Sin embargo, y aunque el incremento no fue estadisticamente
significativo, después del programa asumieron mas roles, elevandose a 5.14 de
media. Como estos autores indican, la asuncion de roles es importante en
personas afectadas por ictus porque el numero de roles estd correlacionado de
forma positiva con una mayor satisfaccion de vida (McKenna, Liddle, Brown, Lee,
& Gustafsson, 2009). Sloan et al (2009) también utilizaron el Listado de Roles para
medir los cambios después de una intervencion basada en la comunidad en
personas afectadas por DCA. Sus resultados mostraron un incremento
significativo en el nimero de roles que desarrollaron en el presente en una
intervencidon que durd 12 meses (Sloan et al., 2009a, 2009b). Las diferencias entre
el presente estudio y el de Sloan puede deberse al hecho de proporcionar un
tiempo mas prolongado para explorar los roles valorados por la persona en la

comunidad.

Los datos cualitativos también demostraron cdmo, después del programa,
los/as participantes empezaron a realizar nuevas actividades de AVD, ocio y
participacion social. Esta cuestion es importante porque, tanto en el ocio como en
la participacion social, las personas afectadas con ictus suelen mostrar un ligero

descenso en su frecuencia (Blomer, van Mierlo, Visser-Meily, van Heugten, &
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Post, 2015), aunque no hay suficiente evidencia respecto a que los programas

basados en la ocupacion mejoren estas areas ocupacionales (Wolf et al., 2014).

Apoyos y Barreras para la participacion ocupacional

Las citas mostraron que los/as participantes en el programa incrementaron
su conocimiento sobre los apoyos y las barreras para involucrarse en actividades
significativas. Los/as participantes llegaron a ser mds conscientes sobre las
habilidades que tenian y sobre los objetivos que querian alcanzar en el futuro,
aspectos relacionados con la causalidad personal y la autoeficacia dentro del
subsistema volitivo. Una persona que se siente capaz y efectiva, puede salir a la
busqueda de oportunidades, utilizar feedback para mejorar el desempeno y
perseverar para lograr objetivos (Cole, 2010). El incremento de la autoeficacia fue
también un tema significativo en el programa Lifestyle Matters. (Mountain,
Mozley, Craig, & Ball, 2008). French et al (2016) evidenciaron el papel que
desempefia la autoeficacia como mediadora entre la capacidad de desempefio y la
participacion en actividades, resaltando que, no solamente las habilidades fisicas
eran importantes para participar, sino que también la autoeficacia era necesaria
(French, Moore, Pohlig, & Reisman, 2016). Aunque en el presente estudio esta
conciencia de la capacidad ha sido explorada cualitativamente, de acuerdo a otros
autores, medir la autoeficacia través de una escala cuantitativa podria ser

interesante para estudios futuros (Mountain et al., 2008).

El entorno social, y especialmente el grupo, resultd ser uno de los apoyos
mas importantes, como también lo plantearon Mountain et al (2008) en su estudio
con personas mayores. Ser miembro de un grupo proporciona relaciones
positivas, auto aceptacion y crecimiento personal, asi como un enorme impacto en
como una persona adapta sus habilidades para gestionar el tiempo, el espacio y
las interacciones sociales (Mountain et al.,, 2008). Esto también sucedié con un
programa de intervencion de estilo de vida en personas afectadas de ictus. Lund
et al (2017) encontraron que el grupo sirvié de estimulo para ser mas activo y
hacerse mas responsable, tanto respecto al propio grupo como a sus vidas
personales, todo ello a través de un proceso de reflexién (Lund et al., 2017). En el
presente estudio, apreciar que uno no es el tnico que tiene dificultades en una

tarea especifica, aprender de los demds cuando eran ellos/as los/as que estaban
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trabajando o que otras personas pudieran ver sus progresos fueron los

aprendizajes mas significativos en este aspecto.

Aunque el entorno social fue uno de los mayores apoyos, también se
conformé como una de las barreras mas importantes para la participacion. Como
en el presente estudio, Hammel et al (2006,2015) encontraron que no sélo el
entorno fisico fue relevante, sino que las barreras sociales también estaban
intimamente relacionadas con las oportunidades de participacion. Si la familia y
otras personas importantes no apoyan la participacién activa o intervienen
priorizando siempre la seguridad frente al riesgo, la participacion puede ser
restringida o detenida completamente (Hammel et al., 2015, Hammel, Jones,
Gossett, & Morgan, 2006).

Limitaciones del estudio.

Se deben mencionar algunas limitaciones en este estudio. La principal es el
tamanio de la muestra, por tanto, habria que tener cautela a la hora de hacer
generalizaciones en relacién a estos resultados. Sin embargo, también se ha
observado tamanos de muestras relativamente reducidas en otros estudios con
grupos de intervencion en los que se implementan programas que tienen meses
de duracién con el objetivo de apreciar el cambio en los/as participantes (Foster,
Spence, & Toglia, 2017; Mitchell, Veitch, & Passey, 2014). Aun asi, para verificar

estos resultados se necesitan mas estudios utilizando muestras mayores.

En segundo lugar, los grupos no estaban completamente igualados al
principio de la intervencién, mostrando el grupo experimental, puntaciones
significativamente mas bajas en las variables de resultado iniciales en
comparacion con el grupo control. Sin embargo, la ausencia de diferencias
significativas en las caracteristicas demograficas, sociales y médicas y el hecho de
crear la variable “mejoria” para comparar mejoras redujo parcialmente la
probabilidad de sesgo. Estudios futuros deberian incluir la aleatoriedad para la

inclusion de los/as participantes en los grupos experimental y control.

Finalmente, ya que Ng et al, (2013) han probado que los beneficios de la
intervencion orientada hacia el estilo de vida en personas afectadas por ictus se

mantienen en el tiempo, los proximos estudios deberian evaluar si los resultados
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de un programa de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” también lo hacen
(Ng et al., 2013).

5.2.5. CONCLUSIONES

El programa de autoandlisis ocupacional tuvo un impacto positivo en
personas con DCA. El programa ayudd a los/as participantes a mejorar su
percepcion sobre la salud y a incrementar su participacion ocupacional a través
del conocimiento de los apoyos y las barreras que facilitaron o dificultaron el

involucrarse en actividades significativas.



5.3. ESTUDIO II1

Beneficios percibidos por los/as participantes del programa
de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” en personas con
discapacidad intelectual, DCA y estudiantes.

RESUMEN

Introduccion: A lo largo de los tltimos afos se han desarrollado programas
de autoanalisis ocupacional en los que se favorecia el conocimiento de los factores
implicados en la participacion ocupacional, principalmente en adultos mayores.
Sin embargo, no se han identificado estudios publicados realizados en mas de un
colectivo. El objetivo de este estudio fue examinar los beneficios percibidos por
los/as participantes de un programa de autoandlisis ocupacional en personas con

discapacidad intelectual, DCA y estudiantes.

Método: Se tratd de un estudio de corte cualitativo realizado 26 personas
(12 con discapacidad intelectual, 7 con D.C.A y 7 estudiantes universitarios) que
participaron en un programa de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” que
comprendia sesiones semanales grupales y 1 sesion individual. Las herramientas
que se emplearon fueron el diario de los/as participantes y la técnica del grupo

focal.

Resultados: Los resultados mostraron que el programa mejord la
implicacion en actividades significativas a través de inclusion de nuevas
ocupaciones, modificacion de habitos anteriores o la transformacion de
actividades solitarias en actividades de participacion social. Ademas, los/as
participantes aumentaron su toma de conciencia acerca de aquellos factores que
influian en su participacion en actividades significativas. Esto supuso tomar
conciencia de aspectos relacionados la volicion, la habituacién, las capacidades

personales y el ambiente.

Conclusion: Este programa permitié a los/as participantes, por un lado,
involucrarse en ocupaciones significativas y, por otro, tomar de conciencia de sus

apoyos y barreras para la participacion ocupacional.



132 | ANA JUDIT FERNANDEZ SOLANO

Palabras clave: conciencia, teoria del cambio, terapia ocupacional,

discapacidad intelectual, dafio cerebral adquirido, estudiantes.

Title: Benefits perceived by the participants in the “occupational
self-analysis” program for people with intellectual disability, acquired
brain injury and students.

ABSTRACT

Introduction: Over the past years some occupational self-analysis programs
favoring the knowledge of the elements involved in occupational participation,
mostly in aging people, have been developed. However, no published studies in
more than one group have been identified. The aim of this study was to examine
the perceived benefits of the participants in an “occupational self-analysis”
program for people with intellectual disability, acquired brain injury and
University students.

Methods: This is a qualitative study with 26 participants (12 people with
intellectual disability, 7 affected by acquired brain injury and 7 students) that took
part in an occupational self-analysis program in weekly group sessions and an

individual one. The solicited diary and the focal group measured the outcomes.

Results: Results show that the program improves engagement in
meaningful occupations through the introduction of new occupations, by
changing previous habits or transforming lonely activities into social ones. In
addition, participants increased their awareness of the elements that had an
influence in their participation in meaningful activities. This meant gaining
awareness of factors related to their volition, habituation, personal skills and

environment.

Conclusion: The occupational self-analysis program allowed participants,
on the one hand, to engage in meaningful occupations and on the other hand to
increase their knowledge of supports and barriers for occupational participation

Key Words: awareness, change theory, occupational therapy, intellectual
disability, acquired brain injury, students, self- analysis.
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5.3.1 INTRODUCCION

La conciencia o “conciousness” como capacidad tnicamente humana,
puede definirse como la experiencia provocada al considerar y/o pensar sobre las
propias experiencias, (Vaneechoutte, 2000), siendo la experiencia de uno mismo
como sujeto en el pasado, en el presente y en futuros eventos (Arp, 2007). La
conciencia es un fendmeno que no se presenta de manera dicotdmica, sino que es
un continuo en el que se pueden diferenciar, al menos, 4 niveles (Morin, 2011). El
primero es el “unconciousness”, donde se es indiferente (insensible) a uno mismo y
al entorno. En el nivel 2 “conciousness” el sujeto esta atento al entorno procesando
estimulos externos e internos. En el nivel 3 aparece el “self-awareness” donde
ademas el sujeto esta atento a uno mismo procesando informacion propia publica
y/o privada. En este nivel, la persona se toma a si misma como objeto de atencion
(Duval & Wicklund, 1972), y de manera activa, la persona identifica, procesa y
almacena informacién sobre si mismo (Morin, 2011). Los sujetos pueden centrar
su atencion en sus emociones, pensamientos, rasgos de personalidad,
preferencias, objetivos, actitudes, percepciones y sensaciones (Morin, 2011).
Existen pruebas objetivas para medir y aumentar este tipo de conciencia de uno
mismo a través de espejos, camaras y otras personas que devuelven informacion
sobre la propia ejecucion (Duval & Silvia, 2002). Relacionado con el “self-
awareness” aparece el término “self-reflection”, que representa una manera
saludable y no evaluativa de auto atencion, donde la persona disfruta
aprendiendo cosas nuevas sobre si misma con el objetivo de aumentar su

autoconocimiento y mejorar su “yo” (Morin, 2017).

El altimo nivel de conciencia (nivel 4) o “metaself-awareness”, es cuando uno

es consciente de ser consciente (Morin, 2011).

Todo este proceso de proyectar la atencion a uno mismo puede
desencadenar que las personas que reflexionen sobre si mismas encuentren
dificultades, ya que comparan el “yo real” con el “yo ideal.” Esta confrontacion
entre ambos estados del “yo” puede conducir a la aparicion de dos conductas:
bien la evitacidon de la autoconciencia o la reduccion de las discrepancias entre el

“yo real” y el “ideal”, cambiando algun aspecto de uno mismo o modificando el
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ideal (Figura 6) (Morin, 2011). Si el foco de atencion se proyecta hacia el logro
ocupacional, las discrepancias se produciran entre lo conseguido y la aspiracion
(ideal) ( Duval & Wicklund, 1972; Wicklund, 1975).

Yo real - Yo Ideal
Discrepancia
Escapedel Yo

Autocritica - . ) )
Reducir la discrepancia

Modificando el Yo = Modificando el ideal

Figura 6. El proceso de autoevaluacion.

Elaboracion propia a partir de Morin (2003).

En terapia ocupacional, al igual que en otros servicios de rehabilitacion,
cuando se habla de conciencia o autoconciencia de los/as usuarios/as del servicio
como objetivo de tratamiento o evaluacion se hace referencia, fundamentalmente,
al conocimiento o desconocimiento de su enfermedad o de las habilidades
ocupacionales en las que falla (unawareness o anosognosia). Multiples estudios se
han dedicado a investigar la relacion entre la falta de conciencia de los déficits
personales y los resultados de la rehabilitacion (Hartman-Maeir, Soroker, Oman,
& Katz, 2003; Hallgren & Kottorp, 2005, Ownsworth & Clare, 2006; Kottorp,
Heuchemer, Lie, & Gumpert, 2013; Doig, Kuipers, Prescott, Cornwell, & Fleming,
2014). Sin embargo, tal y como se ha visto, la toma de conciencia de uno mismo
incluye otros aspectos ademas del conocimiento de los déficits o de la propia
enfermedad. Si se parte de las diferentes dimensiones del hacer planteados por el
MOHO, la toma de conciencia no sbélo deberia incidir en las habilidades
ocupacionales, sino también en el desempeno ocupacional (actividades) y en la
participacion ocupacional, a través de roles (Kielhofner, 2011). Inducir a la toma
de conciencia en las personas o grupos sociales puede favorecer su
empoderamiento (Cronick, 2002) y se plantea como un paso previo necesario en el
desarrollo de intervenciones que pretendan provocar cambios duraderos en los/as

participantes (Ramos Salas et al., 2017).
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Aprender el poder de las ocupaciones diarias ayuda a construir rutinas para
optimizar la salud y el bienestar psicosocial (Jackson, Carlson, Mandel, Zemke, &
Clark, 1998). Trabajos como “The USC Well Elderly Study” (Jackson et al., 1998), o
el “Programa de Bienestar para Personas Mayores” en Minnesota (Matuska,
Giles-Heinz, Flinn, Neighbor, & Bass-Haugen, 2003) demuestran que ser mas
consciente de cudles son las limitaciones y potencialidades a la hora de implicarse
en actividades, incrementa el nivel de satisfaccién vital y la calidad de vida.
Dichos estudios, llevados a cabo con personas mayores sanas, inciden en esta
toma de conciencia a través el uso de ocupaciones significativas como
herramienta de intervencion. Otro estudio en Japdn, también replicé resultados
similares, al usar el MOHO para incrementar el conocimiento y la reflexiéon de
los/as participantes sobre sus elecciones ocupacionales. Se demostré en los
resultados un incremento significativo de calidad de vida y sensacién del
bienestar, tanto en medidas pre-post, como en la comparaciéon con un grupo
control (Yamada, Kawamata, Kobayashi, Kielhofner, & Taylor, 2010).

Todos estos programas incidieron en “la toma de conciencia ocupacional”, a
través de la cual los/as participantes reflexionaron sobre si las actividades en las
que se involucraban eran significativas para ellos/as, conociendo los apoyos y las

barreras que mediaron en su participacion ocupacional.

Siguiendo la trayectoria de estos programas, en Espana, se disefid el
programa de terapia ocupacional “EnvejeHaciendo®” destinado a personas
mayores de 60 afos que no presentaran alteraciones funcionales. El objetivo fue
conseguir que las personas mayores fueran conscientes de sus ocupaciones y de la
relacion que éstas tienen con su salud. La metodologia que se empled fue el
MOHO (Kielhofner & Nicol, 1989; Kielhofner, 2004; Kielhofner, 2011), la
herramienta pedagogica del “Ver-Juzgar-Actuar”, trabajandose por modulos
tematicos. Todas estas herramientas permitieron a los/as participantes aprender a
analizar sus ocupaciones, comprender si eran significativas para ellos/as y llevar a
cabo modificaciones en sus rutinas ocupacionales. Sus resultados demostraron
que el andlisis profundo de las ocupaciones junto con el compromiso de llevar a
cabo acciones encaminadas a otorgarle mas sentido a aquellas actividades que
realizaban, mejord la percepcion subjetiva de salud (especialmente en relacion a la

funcion social) y aumentd el nimero de roles que los/as participantes querian
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desempefiar en el futuro (Ferndndez-Solano & Rodriguez-Bailon, 2013;
Rodriguez-Bailon et al., 2016).

Otros colectivos también pueden verse beneficiados de este incremento de
conciencia en el desempeno y en la participacion ocupacional, como son las
personas con discapacidad intelectual, los cuales tienen mayor riesgo de dejar de
participar en ocupaciones significativas (Channon, 2014)o las personas DCA que
muestran limitaciones objetivas en AVD (Colantonio et al., 2004) o en actividades
educativas o laborales (Amosun, Nyante, & Wiredu, 2013; Bergstrom, Koch,
Andersson, Tham, & Eriksson, 2015). También los/as propios/as estudiantes del
grado de terapia ocupacional que, a menudo, suelen presentar elevados niveles
de estrés debido a las demandas de sus estudios, lo que puede generar
limitaciones para tener tiempo libre (Everly, Poff, Lamport, Hamant, & Alvey,
1994).

Dado que los beneficios de participar en un programa de toma de
conciencia de las habilidades y participaciéon ocupacional no son exclusivos de un
grupo social en concreto, se plantea este estudio con el objetivo de evaluar los
efectos del programa de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional” desde las
percepciones de los diferentes grupos participantes, esto es, personas con
discapacidad intelectual , personas con DCA y un grupo de estudiantes

universitarios, asi como analizar las diferencias y similitudes entre ellos/as.

5.3.2 METODO

Disefo del estudio

Con el objetivo de explorar cuales han sido los beneficios del programa de
“Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” en personas con discapacidad
intelectual, DCA y estudiantes, se llevé a cabo un estudio cualitativo basado en la
técnica de grupos focales y el analisis de la informacion recogida en los diarios

personales de los/as participantes (Figura 7).
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Implementacion del
Programa de Estrategias
de Autoanalisis

Ocupacional
| |
Grupo 1. Grupo 2. Grupo 3.
Personas con discapacidad Personas con dafo Estudiantes
intelectual cerebral adquirido

Analisis conjunto de las
herramientas cualitativas.
Diario personal
Grupos focales

Figura 7. Esquema de desarrollo del estudio de investigacion

Ambito y participantes en el estudio

Este estudio se realizO con 3 colectivos diferentes: personas con
discapacidad intelectual, personas afectadas de DCA y estudiantes universitarios

del Grado en Terapia Ocupacional.

Cada uno de los colectivos participd en el programa de “Estrategias de
Autoandlisis Ocupacional” de manera independiente, aunque en este estudio se

trataron los datos de manera conjunta.

Los criterios de inclusion y exclusion para cada uno de los grupos

dependieron del colectivo de pertenencia y se exponen a continuacion:
Personas con Discapacidad Intelectual

Los criterios de inclusion fueron: a) tener una edad comprendida entre
18-38 afos, b) Tener reconocida una calificacion de minusvalia por discapacidad
intelectual igual o superior al 33%, c) poseer competencias instrumentales basicas
tales como: lectura, escritura y calculo y d) demostrar una conducta social
ajustada. Como criterio de exclusién se estableci6 tUnicamente presentar

alteraciones conductuales.
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Personas con Daiio Cerebral Adquirido (DCA)

Los criterios de inclusion fueron: a) tener una edad comprendida entre 18-
60 anos, b) presentar una lesion cerebral adquirida en la edad adulta: Accidente
cerebro vascular (ACV) o un traumatismo craneoencefdlico (TCE), c) ser
participante de una Asociacion de DCA, d) demostrar una conducta social
ajustada y e) poseer competencias instrumentales bdsicas tales como: lectura,
escritura y calculo. Como criterios de exclusion se establecieron: a) presentar
alteraciones conductuales y b) presentar alteraciones graves en la comprension y

expresion del lenguaje.
Estudiantes

Los criterios de inclusion fueron: a) tener una edad comprendida entre
20-30 afios, b) no padecer una disfuncién mental u orgdnica que le permita el
normal desenvolvimiento en la comunidad y c) ser estudiantes del Grado en
Terapia Ocupacional en la Universidad Catdlica San Antonio (Murcia). Como
criterios de exclusion se establecieron: a) estudiantes absentistas (que no asistan a
clase con regularidad) y b) estudiantes que manifiesten su decision de no

continuar con el Grado.

Procedimiento y reclutamiento de los/as participantes

Este estudio fue aprobado por el Comité de ética de la Universidad Catodlica
de Murcia para los 3 grupos (CE111501) (Anexo 2) y el Comité de ética de la
Universidad de Malaga para el grupo de DCA (85-2015-H (Anexo 8). Los posibles
sujetos participantes fueron informados del estudio tanto de forma verbal como
escrita y aquellos que aceptaron participar en el mismo firmaron el
consentimiento informado de participacion en la investigacion (Anexo 3).
Ademas, firmaron la aceptacion a ser grabados con medios audiovisuales por las
autoras del estudio (video y audio), respetando la Ley Organica 15/1999 del
13/12/99 de Proteccién de Datos de Caracter Personal (Anexo 4).

La selecciéon de los/as participantes se hizo en diferentes momentos y
lugares, dependiendo del colectivo al que pertenecian. Las personas con
discapacidad intelectual provenian de un programa de estudios propios de la
Universidad Catolica San Antonio de Murcia para la insercion de personas con

diversidad funcional y realizaron la intervenciéon entre el 2014 y 2015. Las
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personas con DCA eran participantes de la Asociacion de Dano Cerebral de
Malaga y realizaron el programa durante el afio 2016 y las estudiantes cursaban 4°
del Grado en Terapia Ocupacional en la Universidad Catolica San Antonio de

Murcia en 2015 mientras realizaban la intervencion.

En un primer momento, dos de las investigadoras principales contactaron
con las personas responsables de los grupos en los que se pretendia intervenir
(Vicedecana, presidenta de la Asociacién y Directora de Grado). Posteriormente,
se contactd con los/as potenciales participantes a titulo individual invitando, a
todos aquellos/as que cumplian los criterios de inclusion, a participar en el
estudio.

Intervencion

Cada uno de los grupos participd de manera independiente en el programa
de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” que se realizO en sesiones
semanales de 90 minutos. Este programa fue una adaptacion del programa
“EnvejeHaciendo®” (Fernandez-Solano &Rodriguez-Bailon, 2013; Rodriguez-
Bailon et al., 2016).

Entre sus objetivos, se encuentran que las personas participantes aprendan a
conocer cudles son sus limitaciones y apoyos para la participacién ocupacional y
que, a través de la consecucion de objetivos individuales y/o grupales, mejoren su
equilibrio ocupacional. A nivel metodoldgico, el programa se estructura en

modulos tematicos utilizando para ello, el MOHO y el “Ver-Juzgar-Actuar”.

Se emplea el Modelo de Ocupacién Humana (Kielhofner, 2004; Kielhofner,
2011) con el objetivo que los/as participantes conozcan los motivos por los que se
involucran o no en ciertas ocupaciones y las circunstancias que hacen mantenerlas
o abandonarlas. El MOHO es un modelo conceptual de practica basado en la
teoria de sistemas, el cual considera que las personas interacttian con el ambiente
a través de la ocupacion. Este modelo explica las causas de por qué las personas
estdn motivadas para llevar a cabo diferentes ocupaciones segun las siguientes
dimensiones: intereses, valores, apreciaciéon de las capacidades personales y
sentido de la eficacia (volicidon). De la misma manera, explica cémo la ocupacion
se organiza en patrones y rutinas, los cuales apoyan el cumplimiento de las

responsabilidades asociadas a un determinado rol ocupacional (habituacién). Por



140 | ANA JUDIT FERNANDEZ SOLANO

ultimo, el MOHO analiza los componentes esenciales para llevar a cabo las
actividades: habilidades motoras, de procesamiento, de comunicacion e
interaccion (capacidades del desempeiio). Estos tres componentes interactiian
entre si, asi como con las diferentes caracteristicas del ambiente en el que se

desarrollan.

Por otro lado, se utiliza un enfoque de transformacion social pedagogica
denominada “Ver-Juzgar-Actuar”, a través de la cual los/as participantes
observan la realidad de cada tematica propuesta, la evaltan segin sus valores y
posteriormente, llevan a cabo una accidn colectiva o individual para
transformarla, en el caso que asi lo estimen (Biord Castillo, 2004).Tras realizar la
accion, se revisa para conocer los efectos, las repercusiones y las posibles
modificaciones que se deban hacer para adecuarse mejor a los objetivos con los

que se habia disenado.

La intervencion se realizd en grupo pequeno entre 7 y 12 personas para
garantizar la generalizacion de un numero suficiente de ideas y una correcta
operatividad del grupo, permitiendo reflexionar de manera mas profunda sobre

las diferentes perspectivas de los temas a tratar.

En cada intervencion se trabajaron 4 o 5 mddulos seleccionados de entre los
siguientes: “Ocupacion, salud y dificultad”; “Equilibrio ocupacional”;
“Estrategias de adaptacion a las dificultades”; “Relaciones sociales y ocupacion”;
“Una mirada abierta al mundo y “Mundo laboral y ocupacion” (Anexo 1).Este
ultimo mddulo no se impartié en el grupo de DCA, debido a la edad de los/as
participantes y su momento vital. Cada moédulo tematico se trabajo en un
intervalo de 3 a 6 sesiones.

Adicionalmente, cada participante tuvo una sesién individual a lo largo del

programa para asentar conceptos y trabajar dificultades especificas en relacion a

los conceptos trabajados.

Recogida de informacion

Antes de la intervencion, se realizd una entrevista individual a cada
participante en la que se recogieron los datos socios demograficos (edad, sexo y

pertenencia a alguna asociacion).
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A lo largo de la intervencion, se utilizaron 2 herramientas de recogida de

informacion cualitativa: el diario personal y el grupo focal.

> El diario personal

Esta herramienta ha sido utilizada mas frecuentemente en la recogida de
informacidn cuantitativa, aunque existe una tendencia creciente a emplearla como
técnica de investigacion cualitativa (Cassell & Symon, 2004). Aunque el diario
personal puede utilizarse por si solo, se usa con mayor frecuencia en combinacion
con otras herramientas para profundizar en un tema en concreto (Bartlett &
Milligan, 2015).

En el diario, los/as participantes reflejaron de manera escrita sus
aprendizajes y sensaciones a lo largo de la intervencion. Al finalizar cada médulo
tematico se les pidi6 que respondiesen a 2 preguntas: a) ;Qué has aprendido en

este médulo?, b) ;Como te has sentido?
> El grupo focal

Una vez finalizado el programa se realizd una ultima sesién para llevar a

cabo el grupo focal en cada uno de los colectivos de estudio.

Los grupos focales son una técnica de recoleccion de datos mediante una
entrevista grupal semiestructurada la cual gira en torno a una tematica propuesta
por el/la investigador/a (Escobar & Bonilla-Jiménez, 2009). Se trata de un espacio
de opinion para captar el pensar, sentir y vivir de los individuos siendo
especialmente sensible para el estudio de actitudes y experiencias (Hamui-Sutton
& Varela-Ruiz, 2013). Pueden ser utilizados en las ultimas fases de una
investigacion para evaluar el desarrollo, efectividad o impacto de un programa de
actividades (Litosseliti, 2003). En terapia ocupacional, por ejemplo, ha sido
utilizado para evaluar los beneficios de un programa basado en la ocupacion en

personas mayores con degeneracion macular (Ivanoff, 2002).

Tal y como plantea Krueger y Casey, el grupo focal debe reunir cinco
caracteristicas: 1) se debe realizar en un grupo pequefio, 2) los/as participantes
deben poseer ciertas caracteristicas comunes, 3) tiene que ofrecer informacion
cualitativa, 4) se debe dar en un debate centrado y 5) debe ayudar a entender un
tema de interés (Krueger & Casey, 2014).
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Los 3 grupos focales fueron moderados por la misma investigadora que
realizo la intervencion en un espacio adecuado para crear un ambiente distendido
que favoreciese la comunicacion y el didlogo. La posicion establecida fue en

circulo, formando la moderadora parte del mismo.

En un primer momento, se explico brevemente en qué consistia la técnica y
se resolvieron aquellas dudas que surgieron al respecto. Posteriormente, se llevo a
cabo el grupo focal que fue audio grabado. La duracion de cada uno de los grupos

fue de entre 30 y 45 minutos.

Para facilitar la discusién durante las reuniones, se elabor6 un guion inicial
con varias preguntas abiertas, que se utilizd6 para iniciar la conversacion,
reconducirla cuando se alejaba del objetivo del estudio y complementar la
discusiéon surgida de forma espontdnea. La guia se elabor6 tras la revision
bibliografica de estrategias de evaluacion de programas con caracteristicas
similares al expuesto (tabla 14) y se mantuvo su consistencia en los 3 grupos

focales.

Tabla 14. Guion de la entrevista de los grupos focales.

Identificar las actividades que han incluido en su rutina diaria
;Qué actividades habéis realizado tras participacion en el programa?

;Qué estrategias habéis aprendido para ser mas independiente en vuestra
vida diaria?
Identificar las dificultades para llevar a cabo los aprendizajes del programa
¢;Cuales han sido los problemas que habéis tenido para llevar a cabo lo que
habéis aprendido en el programa?

Explorar otros beneficios
¢ Qué otras cosas habéis aprendido con la participacion en el programa?

Comentarios adicionales/ reflexiones

El uso combinado de grupos focales y diarios personales tiene precedentes
en la literatura cientifica, resultando util para el estudio de las experiencias y
percepciones en participantes de intervenciones en diferentes ambitos

(Sangganjanavanich, Lenz, & Cavazos, 2011). Segun Koopman- Boyden y
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Richardson (2013) en una investigacion que realizd acerca del uso de ambas
herramientas combinadas en personas mayores, una mayor profundidad y
amplitud de los datos permite unas observaciones mds completas. Ademas, la
riqueza de los datos ayuda a los/as participantes a una mayor expansion de su
conciencia y del entendimiento del fendémeno bajo estudio. Por otro lado,
cualquier punto débil en el conjunto de los datos puede ser compensado, al
menos, parcialmente por la otra herramienta de recoleccion de datos (Koopman-
Boyden & Richardson, 2013).

Analisis de Datos

La informacién de los grupos focales fue transcrita y las respuestas en los
diarios personales se agruparon por modulos tematicos. Los nombres de los/as
participantes fueron cambiados y se les asignd un cddigo numérico a las
trascripciones. Posteriormente, se procedid a la codificaciéon de la informacion
teniendo en cuenta lo planteado por la Teoria Fundamentada (Glaser & Strauss,
1967; Martinez & Valles, 1997). En un primer momento, las 3 investigadoras de
este estudio leyeron las trascripciones, con el objetivo de tener una impresion
general. Posteriormente, las investigadoras de manera independiente asignaron
cddigos iniciales y los organizaron incluyendo contenidos similares en temas
provisionales tal y como plantea la codificacion abierta (Henao Delgado &
Villegas Villegas, 1996).

Una vez acabada esta fase se realizd una reunion en que pusieron en comin
los temas emergentes y los incluyeron en categorias mas amplias para finalizar
con una codificacion axial, donde se compararon el resto de los datos con los
temas y las categorias resultantes de anteriores comparaciones. Para facilitar el
analisis, las unidades o fragmentos del texto fueron codificados y procesados con

el programa informatico de analisis cualitativo MAXQDA 11.0.

Se llevaron a cabo tres rondas de codificacion y discusion con el objetivo de
aumentar la fiabilidad del proceso y desarrollar categorias mas claras. Se permitio
que nuevas categorias fueran surgiendo hasta que se considerd saturada la
informacion al encontrar afirmaciones repetidas que no aportaban informacion

adicional, lo que se alcanzd con el analisis de los 3 grupos focales.
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Para categorizar la ejecucion de las actividades se utilizd el Marco de
Trabajo de Terapia Ocupacional (American Occupational Therapy Association,
2008) mientras que para el conocimiento de los apoyos y barreras para la
participacion ocupacional se empled el MOHO (Kielhofner, 2004; Kielhofner,
2011).

5.3.3 RESULTADOS

De los/as potenciales participantes de cada grupo, todos accedieron a
participar en el estudio y lo finalizaron, a excepcidon de una participante del grupo

de estudiantes que cursé baja a mitad de la intervencion.

El namero resultante de participantes por grupo fue de 12 personas con
discapacidad intelectual, 7 personas con DCA, y 7 estudiantes. El total de
participantes fue de 26 personas. Las caracteristicas de los/as entrevistados/as por

grupos y del total se muestran en la tabla 15.

La muestra estaba compuesta por 13 mujeres y 13 hombres cuya edad esta

comprendida entre los 19 y los 69 afos siendo la media de edad de 43.8 afios.

Tabla 15. Caracteristicas socio demogrdficas de los/as participantes.

[y Grupo1 Grupo 2 Grupo 3 Total
Caracteristicas (n=12) (n=7) (n=7) (n=26)
Edad, media (rango) 23.7 51.86 23,29 43.84

(19-36) (28-69) (21-30) (19-69)

Sexo, n (%)
« Mujer 4 (33.33) 2 (28.6) 7 (100) 13 (50)
. Hombre 8 (66.6) 5(71.4) 0(0) 13 (50)

Asociacion n (%)
. Participante en Asociacién 11 (91.7) 7 (100) 1 (14.28) 19 (73.07)
- No participante 1(8.3) 0(0) 6 (85.71) 7 (26.92)

Nota: Grupo 1: Participantes con Discapacidad Intelectual, Grupo 2: Participantes con Dafio
Cerebral Adquirido (DCA), Grupo 3: Participantes estudiantes del Grado en Terapia Ocupacional.
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Los 3 grupos focales y los diarios permitieron que los/as participantes
expresasen a lo largo de la intervencion y al final de la misma, cual habia sido su
experiencia y los beneficios experimentados tras su participacion en el programa
de “Estrategias de Autoanalisis Ocupacional”. Tras el andlisis cualitativo, 3 temas
principales emergieron: a) Ejecuciéon de actividades, b) Conocimiento de los
apoyos para la participacion ocupacional y c¢) Conocimiento de las barreras para
la participacion ocupacional. Las categorias y subcategorias resultantes se
muestran en la figura 8 y las definiciones de cada una de las dimensiones

aparecen en la tabla 16.

AVD

Participacion

) Social
Ejecucionde

Actividades

Ocio
Busquedade
empleo
Beneficios del Volicién
programade
Estrategias
Autoanalisis . o
Ocupacional Habituacion
Apoyos
Capacidades
de desempeno
T Ambiente
Conocimiento
deapoyosy
barreras L
Volicion
Habituacion
Barreras
Capacidades
de desempeno
Ambiente

Figura 8. Diagrama de categorias.
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Tabla 16. Dimensiones de los beneficios del programa de “Estrategias de Autoandlisis

Ocupacional”

Categorias

Definicion

EJECUCION DE ACTIVIDADES

AVD

Participacion
Social
Ocio

Actividades de
adquisicion y
busqueda de

empleo

Actividades de la vida diaria tanto basicas (orientadas al cuidado
del propio cuerpo) como instrumentales (establecimiento y
gestion del hogar, cuidar de otros...)

Actividades resultantes de una interaccién con familiares,
amigos y companeros.

Actividades no obligatorias que estan intrinsecamente motivadas
y se realizan durante un tiempo no comprometido con
ocupaciones obligatorias

Actividades relacionadas con la busqueda de empleo.
(identificacion de intereses laborales, busqueda en recursos
apropiados, aprendizaje de estrategias propias para la busqueda

de empleo)

APOYOS Y BARRERAS PARA LA PARTICIPACION OCUPACIONAL

Volicion

Habituacion

Capacidades del
desempeiio

Ambientes

Fuente de energia que moviliza al ser humano para participar en
ocupaciones y explorar. Esta intimamente ligada a la necesidad
humana de explorar su entorno.

Organizacion del comportamiento de las personas en rutinas y
patrones.

Capacidad de hacer cosas provista de la condicione de los
componentes fisicos y mentales. Incluye las habilidades de
procesamiento y de comunicacion.

Espacio fisico y grupo social que constituyen un contexto

significativo para el desempefio.

A continuacion, se presentan las categorias, enfatizando en las similitudes y

diferencias apreciadas en cada uno de los colectivos de estudio. Para proteger la

privacidad de los/as participantes, se asignaron pseuddénimos para cada

participante.



V. ESTUDIOS | 147

EJECUCION DE ACTIVIDADES

La mayoria de los/as participantes percibieron un aumento en sus
actividades ocupacionales. Estas, se clasificaron en4 tipos: AVD (tanto actividades
basicas como instrumentales), actividades de participacion social, actividades de
ocio y actividades de busqueda y adquisicion de empleo. De entre todas las
actividades que se incluyeron, la que mas relevancia tuvo fueron las AVD como

se puede observar en la figura 9.

mAVD

W Actividadesde
participacion social
u Actividades de ocie

B Actividades de busqueda
y adquisiciéon de empleo

Figura 9. Porcentaje de citaciones en cada una de las subcategorias de
Ejecucion de actividades. Extraido de MAXQDA 11.0

Como se puede observar en la figura 10 todas las subcategorias estuvieron
representadas en todos los grupos de estudio, siendo en el grupo de discapacidad

intelectual donde mayor peso tuvo.

Sisterna de codigos | Discapacidad intelectual | Dafio Cerebral adquirido | Estudiantes|

=l-(Z& Ejecudén de Actividades

= AVD ® .

= Actividades de Participadién Sodal ® .
= Actividades de Odo ® ® .
L-(Zg Actividades de Blsqueda v Adquisicién de empleo . ®

Figura 10. Calculo del tamafio de las subcategorias entre grupos.
Extraido de MAXQDA 11.0
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Actividades de la Vida Diaria

Los/as participantes manifestaron haber comenzado a realizar actividades
que antes no llevaban a cabo, como hacer tareas en casa o elegir la ropa que
ponerse. Para ello, adquirieron destrezas especificas para su desempefio,
aprendieron que eran capaces de hacer actividades antes no exploradas e
incluyeron esas actividades en su rutina diaria. Esta categoria tuvo especial
relevancia en el grupo de discapacidad intelectual donde también expresaron

haber empezado a tomar determinadas elecciones ocupacionales.

Yo he aprendido, para ser mds independiente, a lavarme la ropa, a poner la lavadora,
a poner la mesa. A hacer otras actividades diferentes que antes no hacia. (Lucas 22

afios, grupo discapacidad intelectual)

He empezado a elegir la ropa que me pongo. (Pedro, 23 afios, grupo discapacidad

intelectual)

En el grupo de DCA, los/as participantes aprendieron que podian hacer
actividades que antes pensaban que eran incapaces de hacer sin ayuda externa.
En otras ocasiones, comentaron que estaban practicando determinadas

actividades para poder volver a llevarlas a cabo de manera independiente.

...hay cosas que no sabia que las podia hacer, como en la ducha, subirme en un
autobuis y me he dado cuenta que es mds ficil para mi, subirme delante en el coche.

(Javier, 49 afios. Grupo DCA)

En cuanto a vestirme y quitarme la ropa estoy en ello, y la verdad que ya consigo
poder ponerme algunas prendas yo mismo Yy con otras mnecesito menos ayuda.
(Alberto, 69 arios, grupo DCA)

El grupo de estudiantes no reflej6 haber iniciado nuevas actividades, pero si
expresaron haber podido incluir en su rutina actividades deseadas prescindiendo

de otras que ocupaban un exceso en su dia. Como comenta Joanna (21afios):

...he conseguido quitar horas de ver la televisién y ademds saco al perro incluso un

dia mds de lo que me habia propuesto.
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Actividades de Participacién Social

Los/as participantes identificaron un aumento en la realizaciéon de
actividades con otras personas empezando a realizar salidas con compafieros del

grupo del programa y también con familiares y amigos/as.

También voy con los comparieros a la Nueva Condomina (Centro comercial), hago

mds cosas con ellos. (Maria, 20 afios, grupo discapacidad intelectual)

Estoy intentando quedar mds con los amigos de mi novia y también he salido con un
grupo de amigos para hacer actividades de rio y demds. (Roberto, 28 afios, grupo
DCA)

Me propuse hacer deporte y lo estoy cumpliendo y ademds lo hago en familia que era

lo que yo queria. (Gemma, 22 afios, grupo estudiantes)

Ademas, los/as participantes del grupo de discapacidad intelectual
expresaron como determinadas AVD basicas e instrumentales que realizaban en

soledad, se transformaron en actividades sociales a raiz de la intervencion.

...antes almorzaba sola, y después con el grupo de Julia y ahora con Mati (Ana, 19
afios, grupo discapacidad intelectual) ...con Leo y Joaquin nos venimos juntos en el

autobus. (Lucas, 22 afios, grupo D.I)

Actividades de ocio
Dentro de esta categoria, las actividades que mas mencionaron los/as
participantes haber incrementado tras la participacion en el programa fueron leer,

asistir a eventos y realizar deporte.

Yo de compromisos me habia puesto ir a la piscina, ir a andar por el paseo maritimo y

lo estoy haciendo. (Alex, 54, grupo DCA)

He empezado a salir a andar una o dos veces a la semana con alguien de mi familia.

(Celia, 30 afios, grupo estudiantes)

Algunas de las actividades de ocio que surgieron en esta categoria también
se identificaron como actividades de participacion social. Esto fue debido a que
parte del tiempo de ocio de los/as participantes era tiempo empleado en realizar

actividades con otras personas.
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No he ido al cine con mi comparfiero porque nuestros horarios son incompatibles. Si
hemos probado juntos a hacer recetas nuevas. (Mati, 29 afios, grupo discapacidad

intelectual)

El otro dia estuve en una barbacoa y no sabia dénde era y dije “vamos a tirar, tu tira
por aqui” de donde voy a la pefia para hacer las manualidades. (Sara, 60 afios, grupo
DCA)

Actividades de adquisicion y biisqueda de empleo

La mayoria de los/as participantes de los grupos de discapacidad intelectual
y de estudiantes estuvieron de acuerdo en que habian mejorado sus habilidades
para la busqueda de empleo. Hacer un curriculum, aprender estrategias de
busqueda de empleo y adquirir técnicas para enfrentarse a una entrevista de

trabajo fueron las destrezas mas valoradas.

...he aprendido el curriculum, la forma de presentarme en una entrevista, a
ensayarla, a hacer una carta de presentacion y la forma de vestirnos para ir a una
entrevista. (Pedro, 23 afios, grupo discapacidad intelectual) ...... A realizar el
curriculum correctamente, ddindome cuenta de mis puntos fuertes y sefialarlos.

(Laura, 25 afios, grupo estudiantes)

APOYOS PARA LA PARTICIPACION OCUPACIONAL

La mayoria de los/as participantes expresaron conocer mejor cuales eran los
apoyos con los que contaban para involucrarse a nivel ocupacional y poder llevar

a cabo las actividades deseadas.

Esta categoria se expreso a lo largo de los textos en dos momentos del
cambio ocupacional diferentes. Por un lado, los/as participantes expresaron un
aumento en la toma de conciencia acerca de diferentes aspectos que influyen en
su participacion ocupacional. En esta fase no se observaron cambios todavia, pero
la persona “supo mds” sobre lo que necesitaba o sobre cudl era su realidad. Por
otro lado, los/as participantes también llevaron a cabo acciones concretas en las
que iniciaron actividades nuevas y cambiaron rutinas o habitos. En la tabla 17
podemos ver ejemplos de cada uno de los momentos del cambio en citaciones de

los/as participantes en el proyecto.
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Tabla 17. Ejemplo de citaciones segtin momentos del cambio.

¢Conlleva

‘s o Citacion
accion?

Estadio del cambio

Toma de conciencia No - He aprendido cuales son mis dificultades que me
cuestan, tanto fisicas, motoras, cognitivas.
(Lucas, 22 afios grupo discapacidad intelectual)
- Con la historia de vida me he dado cuenta de
que tengo un suefio de hace mucho tiempo y
quiero que llegue el momento de conseguirlo, ya
que he visto que le doy mucha importancia
inconscientemente. (Begofia, 22 afos, grupo

estudiantes)

Inicio del cambio Si - Proponerle algo a una persona y saber cémo
decirselo y como quedar con esa persona. (Ginés,
19 afios grupo discapacidad intelectual)
- Lo que he aprendido es a escuchar los problemas
de los demds, sentirme mas cercano a los

problemas de ellos. (Alex, 54 afios, grupo DCA)

Las dimensiones en las que estos apoyos se expresan vienen dadas por los

subsistemas de Modelo de Ocupaciéon Humana.
Volicion
Los/as participantes construyeron su juicio de los apoyos para su

participacion ocupacional en torno a los siguientes factores; valores, intereses,

metas y causalidad personal.

La mayoria resaltd haber aprendido a valorar y priorizar determinados
aspectos de su vida......he aprendido a priorizar las actividades que hago en funcion de
cuales considero mds importantes. (Gemma, 22 afios, grupo estudiantes) También
expresaron haberse hecho mas conscientes de que valores como la independencia
o la autonomia suponen el motor para intentar llevar a cabo determinadas
actividades por si mismos: Quiero ser mds auténomo para luego independizarme.

(Ginés, 19 aiios, grupo discapacidad intelectual)

La mayoria de los/as participantes identificaron cuales eran aquellas

actividades que querian desarrollar en el futuro, proponiéndose nuevas metas
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ocupacionales. Esto fue vivido de maneras diferentes dependiendo del colectivo
de procedencia. El grupo de estudiantes subrayo haber podido identificar qué
querian hacer en el futuro y cdmo llevarlo a cabo. Asi, Begona de 22 afios,
comenta: este mddulo me ha ayudado mucho hasta el punto de llegar a conseguir metas
que anteriormente por mi forma de pedir o plantear situaciones no habia conseguido.
Gemma de 22 anos anade: me ha gustado porque me ha ayudado a definir cudl va a ser
el siguiente paso que tengo que dar para trabajar en lo que quiero. Las personas
afectadas de DCA enfatizaron, sin embargo, el deseo de seguir avanzando hacia
sus objetivos a pesar de las dificultades que les imponen las secuelas de su
enfermedad... Hay que sequir luchando en la vida, porque si no es vivir o morir. Y, ;qué
vas a hacer? Hay que seguir viviendo y luchando y ya estd. Es que no te queda otra, no
tienes eleccion, es la uinica alternativa que te queda, y yo prefiero vivir antes que morir,

por eso hay que luchar, no hay otra. (Roberto, 28 afios, grupo DCA)

Realizar actividades porque resultaban placenteras también surgié como
una motivacién para implicarse en determinadas ocupaciones. Por un lado, las
personas con DCA comentaron haber disfrutado probando cosas nuevas que
querrian incluir en su rutina... seguiré haciendo mindfulness porque me gusté mucho y
que me lo he pasado muy bien, muy a gusto. (Ester, 46 afios) ...He aprendido que a veces
cuando probamos cosas nuevas nos gustan, yo no lo sabia porque nunca lo habia probado
como la mandarina. (Javier, 49 arios). Sin embargo, en las personas con discapacidad
intelectual, esta categoria supuso un aumento de la toma de conciencia sobre sus
gustos actuales o los del pasado: ...he visto que me gustaba mucho el trabajo de

conserije. (Leo, 30 afios). Las estudiantes no comentaron nada a este nivel.

Los/as participantes describieron que el programa les ayud6 a poner en
practica determinadas habilidades que creian haber perdido y también a conocer
mejor qué actividades se les daban bien (incremento de causalidad personal).
Como comentaba una de las personas con DCA: ...El hecho de hacer las cosas, de
intentarlo y hacerlo, hace que te des cuenta de que puedes hacerlo y de que puedes seguir
haciéndolo. (Alex, 54 aiios) o Lucas, 22 anos del grupo de discapacidad intelectual...
He aprendido las cosas que se me dan muy bien de las tareas que hago.
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Habituacion

Conocer su rutina diaria o aprender a organizar su tiempo fueron
aprendizajes expresados por las personas con discapacidad intelectual y las
estudiantes, no siendo relevantes para las personas con DCA. ...He aprendido a
organizar mi tiempo para realizar aquellas actividades que no hacia anteriormente por
falta de tiempo. (Begofia, 22 arios, grupo estudiantes) ...tener parte de mi tiempo y mi vida

ordenada. (Damidn, 21 afios, grupo discapacidad intelectual)

Ambiente

Todos los/as participantes resaltaron el impacto positivo que el ambiente
tenia en las actividades que hacian, sobre todo en relacion al grupo social. La
percepcion de apoyos en el ambiente fisico estuvo escasamente representada. La
familia, los/as amigos/as y los/as compafieros/as del programa funcionaron como
agentes motivadores para llevar a cabo las actividades deseadas, pero fue el
apoyo del propio grupo de trabajo el que mayor influencia tuvo en los 3

colectivos. (Figura 11)
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Discapacidad Intelectual Dafio Cerebral Adquirido Estudiantes

L%y ]

H Ambiente  EApoyo del grupo

Figura 11. Numero de citas segtn el tipo de ambiente por grupos de

intervencion.

Para las personas con discapacidad intelectual sus compafieros/as
supusieron una fuente de soporte para poder llevar a cabo las actividades que se
derivaban de las sesiones y también les ayudaron a analizar sus errores y a

valorar sus aspectos personales positivos...imaginate que no vienes a clase y tienes los
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deberes y los compaiieros te dicen lo que han mandado los profesores. (Pedro, 23 afios)
...con el grupo he aprendido a analizar lo fallos (Damidn, 21 afios). Ademas, para las
personas con DCA y las estudiantes, trabajar con otras personas que también
tenian dificultades en su vida diaria pero que intentaban superarlas fue
especialmente relevante ya que les ayudo a superar sus propias dificultades.
Como comenta Ester, 46 afos... Y de los demds, he aprendido que mis compis tienen
afin de superacion. Bdsicamente digo lo que dijeron todos, que, a pesar de las dificultades,
se pueden hacer muchas cosas que se salgan de nuestra rutina y nos llenen también.
(Grupo DCA)

Por otro lado, el grupo en si funciond como una fuente de aprendizaje, bien
por las técnicas o estrategias que se compartieron a lo largo de las sesiones o
porque mientras algiin/a compafiero/a experimentaba, ellos/as también sentian
que estaban aprendiendo. ......a mi me dieron una clave que al final la llevé cabo y me
dio resultado, que fue, cuando hicimos aqui el teatro a la hora de hacer las preguntas, de
hacer planes, en vez de obligar, decir las cosas de otra manera...... A plantear de otra
manera algo que yo deseo. (Begofia, 22 afios, grupo estudiantes) ... Hacer una sesion
individual es diferente en una sesion grupal el grupo te puede decir “pues se podria hacer
de otra manera” (Carmen, 21 afios, grupo estudiantes). ...a mi todo bueno porque cuando
estoy en la asociacion cuando estd otro haciendo las cosas también estoy aprendiendo y
aprendo de ellos. (Alberto, 60 afios, grupo DCA). Para las estudiantes, ademas, el
grupo funcioné como fuente de confianza, un sitio donde mostrarse como eran y
aumentar su confianza interna. Como comenta Joanna, 21 afos...Confianza a la
hora de muchas...cuando ti, por ejemplo, te explicabas que tenias confianza en el resto de
los compaiieros y también te creaba una confianza en ti mismo. Es mds, como seguridad

dependiendo por donde lo mires.

En cuanto al ambiente social, fueron los colectivos con discapacidad (grupo
discapacidad intelectual y DCA) los que encontraron en las personas de su
entorno facilitadores para llevar a cabo actividades como poner la lavadora,
cocinar o utilizar un transporte publico...siempre planchaba mi madre y un dia le dije
“voy a planchar “y me dijo “;adelante!, la plancha ya estd puesta”. (Julia, 21 arios, grupo
discapacidad intelectual).
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Capacidades de desempeiio

Los/as participantes del programa afirmaron haber adquirido determinadas
capacidades que supusieron un mejor desempefio en sus actividades cotidianas.
Aprender a pedir, a escuchar a los/as compafieros/as, proponer actividades a los
otros o empatizar con las experiencias y emociones ajenas fueron algunos de los
aprendizajes que destacaron los/as participantes de los grupos de discapacidad
intelectual y estudiantes. La adquisicion de estas habilidades de comunicacion les
ayudo a mejorar su manera de trabajar en equipo... he aprendido a pedir de forma
diferente, a colocarme en el lugar del otro, a no exigir, si no plantear y sobre todo a aceptar
de buenas la respuesta del otro. (Begofia, 22 afios, grupo estudiantes) ... proponerle algo a
una persona y saber cémo decirselo y cédmo quedar con esa persona. (Ginés, 19 afios, grupo

discapacidad intelectual)

Las personas con discapacidad intelectual identificaron, ademas, técnicas
para llevar a cabo de manera mas eficiente determinadas AVD vy fueron los que

mas percibieron una mejora en sus habilidades de desempefio (Figura 12)

...viendo el tipo de pantalon que me pongo y combinar si es un vaquero elegir entre

polo o camiseta, aprendiendo que combina (Pedro, 23 afios)

...a organizarme muchas cosas de la casa haciendo las tareas yo solo. (Leo, 30 afios)

Sisterna de cédigos | Discapacidad intelectual |Dafio Cerebral adquirido!  Estudiantes |
—|-=' Capaddades de desempefio
(=! Habilidades de comunicacion e interacddn . . .
(=' Habilidades de procesamiento .

Figura 12. Anélisis del peso de las subcategorias de Capacidades del
desempeno entregrupos. Extraido de MAXQDA 11.0.

BARRERAS PARA LA PARTICIPACION OCUPACIONAL

Los/as participantes en el programa de “Estrategias de Autoandlisis
Ocupacional” identificaron las barreras que les dificultaban llevar a cabo sus AVD
de manera satisfactoria. Estas barreras se estructuran, al igual que los apoyos, en
torno del MOHO.
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Volicion

Esta categoria fue muy relevante para el grupo de estudiantes y
discapacidad intelectual, que identificaron que la falta de motivacion o la pereza
eran una de las mayores dificultades con las que se encontraban para llevar a cabo
las actividades deseadas. Como expresa una participante del grupo de
estudiantes con respecto a realizar actividades para mejorar su equilibrio
ocupacional...No lo he vivido bien ya que en las semanas que lo hemos trabajado, no me
encontraba muy bien con respecto a mis ocupaciones y a mi hacer ocupacional. No me
apetecia reflexionar sobre lo que hago y admito que ha habido momentos en los que no lo he
hecho de manera inmediata sino dias después en casa (Carmen, 21 afios) ...... Otro
participante del grupo de discapacidad intelectual comenta...Yo a mi perro sabia

sacarlo pero no lo hacia por vaguedad... (Ginés, 19 afios)

Habituacion

Mientras que para los estudiantes esta categoria no fue significativa, las
personas con discapacidad intelectual y los/as participantes con DCA comentaron
ser mas conscientes de que no tener un habito o tener siempre una misma rutina
les alejaba de hacer aquellas cosas que les gustaban. También he aprendido que mi
dificultad es no tener un hadbito. (Ginés, 19 afios, grupo discapacidad intelectual) ... yo si
me he dado cuenta de que hay que hacer mds actividades que te gusten, a parte de las que

no te gustan, pero las haces porque estdn en la rutina. (Ester, 46 afios, grupo DCA)

Ambientes

Cada grupo identifico de una manera diferente las dificultades que les
imponian los ambientes para su participacion ocupacional. Por un lado, que los
familiares no les apoyaran para llevar actividades cotidianas fue relevante para
las personas con discapacidad intelectual...algiin fin de semana me pongo a cocinar
con mi madre, pero solo no, igual cuando aprenda me deja. (Joaquin, 36 arios). Sin
embargo, las estudiantes hablaron de que no realizaban determinadas actividades
por no tener con quien hacerlas. Como comenta Concha, 25 anos... por no hacerlo
sola, por no tener nadie con quien hacerlo. Por otro lado, para las personas con DCA
fue el ambiente fisico (accesibilidad y barreras arquitectdnicas) los que mas le

limitaron a nivel ocupacional. Con respecto a lo que decia Javier del autobiis, una vez
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en el interior del autobiis no tienes una barra para ti, para sujetarte, una vez dentro vas
bailando, para adelante y para atrds y no siempre hay asientos. (Alberto, 69 arios)

Capacidades del desempefio

Los/as participantes resaltaron que la falta de organizacion al realizar sus
tareas o no tener los conocimientos para realizar determinadas tareas (como
poner la lavadora o gestionar las cantidades al cocinar) eran algunas de las
capacidades de desempefio de las que carecian. Como comentaron... No sé
controlar las cantidades y ademds no practico suficiente. (Leo, 30 afios, grupo discapacidad
intelectual). También, las dificultades de comunicacidon e interaccidon con los otros
fueron comentadas...Otras dificultades que he tenido es quedar con mis amigos, es por
miedo de que me vuelvan a fallar o me vuelvan a hacer dasio. (Roberto, 28 afios, grupo
DCA)

Por otro lado, todos los/as participantes, identificaron que habia
determinadas disposiciones emocionales como son el miedo, el nerviosismo, la
frustracion o el agobio que les hicieron enfrentarse a las situaciones vividas con
una predisposicion negativa. En los grupos de intervencion estas disposiciones
emocionales se reflejaron tanto en actividades que llevaron a cabo. ... lo he vivido
un poco mal porque por lo general suelo hablar de cosas positivas de mi vida, pero nunca
de las negativas y me ha costado mucho hablar de mi vida delante de mis comparieros
porque no con todos ellos tengo el mismo grado de confianza (Gemma, 22 arfios,
estudiante). ......No plancho porque me da miedo. (Jacinto, 23 afios, grupo discapacidad
intelectual) como en aquellas que aun sin haberlas realizado anteriormente, se
hicieron conscientes de que las estaban evitando. Jacinto 23 afios comenta al
respecto... También me he dado cuenta de que me da miedo las alturas y eso me dificulta
trabajar en un piso decimo, igual que quedarme encerrado en un ascensor. (Grupo

discapacidad intelectual)

5.3.4 DISCUSION

Los resultados de este estudio mostraron que el programa de “Estrategias
de Autoanalisis Ocupacional” tiene beneficios en el nimero y la calidad de las

actividades que realizan sus participantes aumentando la toma de conciencia
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sobre aquellos aspectos que apoyan y limitan su participacion en actividades

significativas.

Ejecucion de Actividades

Con respecto a la ejecucion de actividades, el colectivo que mas beneficios
percibid en esta categoria fue el grupo de discapacidad intelectual ya que
empezaron a realizar nuevas AVD de manera auténoma, incrementaron sus
interacciones sociales y actividades de ocio y aprendieron habilidades para poder
acceder a un puesto de trabajo. Este hallazgo es relevante ya que este colectivo
tiene niveles bajos de realizacion de actividades (Channon, 2014) y ademas, hay
evidencia de la relacién entre la participacion ocupacional y el bienestar subjetivo
en personas con discapacidad intelectual moderada (Arvidsson, Granlund,
Thyberg, & Thyberg, 2014).

Ademds de la inclusion de nuevas actividades, los/as participantes
mostraron modificaciones en sus habitos que les hicieron alcanzar niveles mas
satisfactorios en sus rutinas diarias. Los habitos son patrones de comportamiento de
los que no se es plenamente consciente, son dependientes del contexto y se repiten (Fritz &
Cutchin, 2016). Ademas, se realizan con pocas variaciones y son dificilmente
modificables (Clark, 2000). Es por ello que son necesarias intervenciones a nivel
ocupacional que se enfoquen en la modificacion de habitos ya que estos estan
implicitos en las conductas relacionadas con la salud, y son relevantes a la hora de

mejorar la salud individual y grupal (Fritz & Cutchin, 2016).

- Actividades de participacion social

La mayoria de los/as participantes de los 3 grupos de intervencion
percibieron un aumento en el nimero de actividades que hacian tanto con
familiares y amigos/as como con los/as companeros del programa. Ademas,
algunas AVD basicas que realizaban solos/as, como comer o ir a la Universidad
en el autobus, se transformaron en actividades sociales, al empezar a hacerlas con
los/as comparieros/as. Los datos aqui obtenidos van en la linea de los resultados
de otros programas similares, observandose beneficios en las interacciones
sociales a través de metodologia cualitativa. Conocer gente nueva, aprender la
importancia de las relaciones sociales o empezar a hacer actividades con otras

personas son algunos de los resultados que mostraron. Estos programas se han
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llevado a cabo tanto en poblacion anciana (Mountain & Craig, 2011; Cassidy,
Richards, & Eakman, 2017) como en personas con DCA (Lund, Melhus, & Sveen,
2017). El Redisenio del Estilo de Vida® también evidencié mejoras en la actividad
social, sin embargo, lo hizo a través de medidas cuantitativas, analizando la
subcategoria de funcionamiento social del Cuestionario de Salud SF-36 ( Clark et
al., 1997, 2012).A pesar de la importancia de la descripcién cuantitativa de los
hechos de la conducta humana, es util y relevante el uso de metodologia
cualitativa sobre la cual se puedan asentar las practicas centradas en las personas
(Hammell, 2001)ya que permite, ademads, comprender los significados de la accion

humana o del grupo social a través del andlisis de su discurso (D’Ancona, 1998).

Apoyos y barreras para la participacion ocupacional

Los/as participantes en el programa aprendieron a identificar cudles eran los
apoyos concretos con los que contaban para desempenar exitosamente las
actividades deseadas y cudles eran las barreras que intermediaban cuando no
conseguian un desempeno satisfactorio. Para Prochaska y Diclemente el aumento
de conciencia es uno de los 10 procesos que se dan en sujetos que estan
cambiando su conducta (Prochaska & DiClemente, 1982; Prochaska & Velicer,
1997). Kielhofner, denomina a este proceso identificacion. La identificacion
comprende el reconocimiento de algo de lo cual la persona previamente carece de
conciencia. Este conocimiento apoya el cambio porque brinda a la persona
informacion fundamental para conocer qué hacer o guiar sus decisiones
(Kielhofner, 2004).0Otros estudios han abordado el tema de la conciencia y su
relaciéon con las actividades de la vida diaria en personas con discapacidad
intelectual (Hallgren & Kottorp, 2005) o en personas con DCA a través de
programas basados en la ocupacién (Doig et al., 2014).Sin embargo, todos ellos lo
hacen desde una vision centrada en los déficits o en la conciencia de enfermedad.
Para los/as participantes del programa, conocer mejor su funcionamiento en
relaciéon a todos los factores implicados en la participacion ocupacional les
permitio iniciar los cambios necesarios hacia la consecucion de rutinas mas

satisfactorias.

El andlisis de la informacién aportada por los/as participantes reflejo,
ademads, que los mismos componentes que operaron como facilitadores (volicion,

habituacion, capacidades de desempefio y ambiente) también lo hicieron como
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limitadores de su ejecucion. Este hecho se puede encontrar de manera frecuente
en otros estudios que intentan explicar cudles son los factores que influyen en la
participacion ocupacional en distintas poblaciones (Barclay, McDonald, Lentin, &
Bourke-Taylor, 2016; Dahan-Oliel, Shikako-Thomas, Mazer, & Majnemer, 2016).
En la misma linea que el presente estudio, otros autores también han utilizado el
MOHO como modelo explicativo de la participacion ocupacional, ya que favorece
la comprension de cudles son las motivaciones para la ocupacion, cdmo se
organiza y es realizada por los/as participantes en su entorno (Cole, 2010;
Papageorgiou, Marquis, & Dare, 2016).
- Volicion

Los sentimientos y pensamientos volitivos resultaron ser un apoyo
importante para la ejecucion ocupacional de los/as participantes. En concreto,
poder poner en practica determinadas habilidades que creian haber perdido y
conocer mejor qué actividades se les daban bien, fueron aspectos valorados
positivamente. Yazdani, Jibril y Kielhofner (2008) en un estudio con estudiantes
encontraron que cuando se sentian eficaces y competentes al llevar a cabo sus
deseos volicionales, al organizar sus vidas, realizar aquello que querian teniendo
el apoyo del ambiente, sentian altas cuotas de bienestar (Yazdani, Jibril, &
Kielhofner, 2008). Estudios en otros colectivos confirman la estrecha relacion entre
volicion y participacion ocupacional. Cole (2010), en un estudio cualitativo
observo que para las personas con enfermedad mental conocer sus capacidades
para desempenar actividad fisica resulto un factor que apoyd su participacion
(Cole, 2010). Ademas, Prior et al (2013), afiaden que la causalidad personal esta
estrechamente relacionada con la busqueda de empleo y el desempefio de un

trabajo en personas en este colectivo (Prior et al., 2013).

- Capacidades del desemperio

Los/as participantes también mencionaron haber aprendido habilidades de
procesamiento, comunicacion e interaccion que supusieron una mejora en el
desempeno de sus actividades cotidianas. Las mejoras que se dan en las
habilidades de comunicacion e interaccion también fueron descritas por Barnes et
al (2008), al realizar el Adaptative Living Programe en adultos de bajos ingresos que

vivian en pisos subvencionados. Este programa, al igual que el presentado, deriva
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de una adaptacion del Redisefio del Estilo de Vida® (Programa Out and About
para personas mayores) que posteriormente intento verificar sus resultados en
poblacion no anciana (Barnes et al., 2008). Ambos programas trabajan a través de

modulos tematicos de interés para la poblacion intervenida.

Una de las barreras que encontraron los/as participantes fueron las
disposiciones emocionales a la hora de hacer. Las personas conocen el mundo a
través del cuerpo, es el lugar a través del cual lo entienden y actian en él. Al
hacer actividades se generan experiencias corporales que se llegan a interpretar
como parte de lo que se estd haciendo ( Kielhofner, 2004). En los/as participantes,
el miedo, la frustracion, el agobio les acompaiié6 a la hora de enfrentarse a
determinadas situaciones. En algunas ocasiones, estas disposiciones emocionales
generaron conductas de evitacion. Cole (2010) también habla de la experiencia
subjetiva del cuerpo como un limitador a la hora de realizar actividad fisica en
personas que padecen depresion y ansiedad. En el estudio de Brown et al (2012),
aunque no lo enmarca dentro de la terminologia del MOHO, los/as participantes
también hablan del miedo a lo desconocido como un factor influyente (Brown,
Kitchen, & Nicoll, 2012).

- Ambiente

El ambiente, tanto social como fisico, resultd ser un aspecto importante a la
hora del desempefio ocupacional, pero lo mas destacado fue como influyd el

propio grupo de trabajo a lo largo de la intervencion.

Los/as participantes valoraron positivamente los aprendizajes que hicieron
en el grupo configurandose como un espacio donde compartir ensefianzas y
experimentar juntos. Los resultados de otros estudios similares al nuestro
también muestran beneficios en este aspecto. En el estudio de viabilidad de
Mountain et al (2008) los/as participantes comentaron que a través del debate
tuvieron la oportunidad de apreciar las cualidades y las habilidades de los otros,
sintiéndose agradecidos por los aprendizajes realizados ademas de tener un
espacio seguro donde expresar su opinion. (Mountain, Mozley, Craig, & Ball,
2008). Los/as participantes afectados de ictus del estudio de Lund et al (2017)
destacaron poder compartir aspectos relacionados con el ictus y poder conocer
otros “supervivientes” (Lund et al., 2017). En nuestro estudio, los/as participantes

con DCA al igual que las estudiantes resaltaron poder relacionarse con otras
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personas que también tenian dificultades en su vida diaria y se esforzaban por
superarlas. En ambos casos, compartir espacios con personas con circunstancias
parecidas a las de las personas participantes fue un aspecto destacable de la

intervencion.

Para las personas con DCA fueron las barreras arquitectonicas las que mas
le limitaron a la hora de llevar a cabo actividades como moverse en la comunidad.
La inaccesibilidad de los espacios naturales y construidos, la inadecuacién del
tamano de los espacios para personas con movilidad reducida o las dificultades
en el transporte son algunas de las limitaciones mas frecuentes que encuentran las
personas con afectaciones neuroldgicas (Brown et al., 2012; Barclay et al., 2016).
Pero también las dificultades de acceso a nivel cognitivo, perceptivo o de
comunicacion son mencionadas en otros estudios (Hammel, Jones, Gossett, &
Morgan, 2006).

Limitaciones del estudio

Este estudio plantea algunas limitaciones que se han de tener en cuenta. En
primer lugar, el tamano de cada uno de los grupos fue diferente, lo que ha podido

influir en los resultados del analisis.

Por otro lado, el hecho de que los/as participantes hayan aumentado su
toma de conciencia sobre los factores que median su participacion ocupacional y
que este aumento sea un proceso asociado a un cambio (Prochaska & DiClemente,
1982; Prochaska & Velicer, 1997; Kielhofner, 2004), no asegura que el cambio
llegue a producirse, por lo que se necesitan estudios que evaltien la consecucion

de dichos objetivos individuales a largo plazo.

5.3.5 CONCLUSIONES

Los/as participantes en el programa de “Estrategias de Autoandlisis
Ocupacional” han tenido resultados beneficiosos en personas con discapacidad
intelectual, dafo cerebral adquirido y estudiantes. El programa ha ayudado a
los/as participantes a mejorar su participacion ocupacional de 2 maneras
diferenciadas. Por un lado, han iniciado nuevas actividades, modificado habitos o
incluyendo a otras personas en sus actividades diarias, alcanzando rutinas mas

significativas. Por otro lado, han aumentado su conciencia acerca de cudles son
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los apoyos y las barreras que cuentan para su desempefio ocupacional, aspectos

relevantes cuando se estan iniciando cambios en la conducta diaria.
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6. DISCUSION Y CONCLUSIONES.

6.1 DISCUSION

El principal objetivo de esta investigacion ha sido conocer los beneficios de
un programa de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” en personas con
discapacidad intelectual, DCA y estudiantes. Para esta investigacion se han
llevado a cabo 3 estudios experimentales en los que se examinaron los beneficios

del programa.

En el primer capitulo, se compararon los resultados en 2 grupos de personas
con discapacidad intelectual, uno de ellos recibi6 la intervencion y el otro actué
como control realizando un programa de Orientacion Vocacional con la misma
duraciéon y frecuencia. Los resultados mostraron beneficios en diferentes
dimensiones de la salud percibida (Cuestionario de Salud SF-36) especialmente en
limitaciones del rol debido a problemas fisicos, las limitaciones del rol debido a
problemas emocionales, la funcion social y las puntuaciones acumuladas del
componente mental en aquellos/as participantes en el programa de “Estrategias
de Autoandlisis Ocupacional” frente al grupo control. Ademas, aument6 de
manera marginalmente significativa el namero de roles que los/as participantes
desearon llevar a cabo en el futuro tras la intervencion. Otro de los beneficios
observados fue un incremento en su participacion ocupacional en AVD, ocio,
participacion social y busqueda y adquisicion de empleo. Por ultimo, estos
participantes también se volvieron mas conscientes de los aspectos que influian
en su participacion en actividades significativas como que aspectos son necesarios
para las interacciones sociales satisfactorias, la relacion entre la salud y la

ocupacion, las motivaciones para la ocupacion y las capacidades personales.

En el segundo capitulo se exploraron los beneficios del programa de
“Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” en personas afectadas de DCA
comparandolo con un grupo que no realiz6 la intervencion, pero siguid con sus
actividades habituales (que incluian fisioterapia y/o terapia ocupacional). El
grupo experimental presentdé mejoras estadisticamente significativas en la

dimensién “vitalidad” (Cuestionario de Salud SF-36) tras la participacion en el
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programa. Ademas, los/as participantes aumentaron su participacion en AVD,
participacion social y ocio y aprendieron a identificar aquellos apoyos y barreras
que mediaban en su participacién ocupacional. Este conocimiento se estructurd
siguiendo las categorias del MOHO (voliciéon, habituacion, capacidades
personales y ambientes) destacando la percepcion de los/as participantes de que
la volicion y el ambiente actian como apoyos importantes a la hora de

desempanar ocupaciones.

En el tercer capitulo, se analiz6 la informacion cualitativa obtenida a través
del diario de los/as participantes y del grupo focal de los grupos de personas con
discapacidad intelectual, DCA y se afiade un tercer grupo que también recibi6 la
intervencion: estudiantes universitarios del Grado de Terapia Ocupacional. El
objetivo fue profundizar en la experiencia y los beneficios percibidos de todas las
personas que recibieron la intervencién para conocer sus beneficios globales y
aquellos asociados al colectivo de procedencia. Los resultados muestran que hay
un aumento o una reorganizacion de la rutina diaria encaminada a llevar una
vida mds significativa a nivel ocupacional. Los/as participantes también
identificaron los apoyos y las barreras implicadas en su desempefio ocupacional,
que se estructuraron segun las categorias del MOHO, de dos maneras
diferenciadas. Por un lado, iniciaron cambios, acciones directamente observables
y por otro lado, tomaron mayor conciencia de aspectos que estaban impidiendo o

facilitando la realizacién de sus actividades deseadas.

) Percepcion de salud

Se observd una tendencia positiva en todas las dimensiones del
Cuestionario de Salud Percibida SF-36 en las personas con discapacidad
intelectual, y DCA. Las mejoras fueron significativas en el grupo experimental de
discapacidad intelectual, en comparacion con el grupo control en las dimensiones
de limitaciones del rol debido a problemas fisicos, las limitaciones del rol debido a
problemas emocionales, la funcién social y las puntuaciones acumuladas del
componente mental. Por su parte, el grupo experimental de DCA obtuvo mejoras
significativas en la vitalidad tras la intervencidén, no encontrandose mejorias

estadisticamente significativas en comparacion con el grupo control.



VI. DISCUSION Y CONCLUSIONES |169

Ambos resultados parecen apoyar que el programa de “Estrategias de
Autoanalisis Ocupacional” mejora las dimensiones de salud percibida. Estos
resultados concuerdan con los obtenidos en nuestro anterior estudio donde se
implementaba el mismo programa en personas mayores que vivian en su
comunidad (Rodriguez-Bailon et al., 2016). También van en la linea de los
resultados del Redisefio del Estilo de Vida® (Clark et al., 1997, 2012) y de otros
estudios que han implementado programas basdndose en su filosofia de trabajo
(Matuska, Giles-Heinz, Flinn, Neighbor, & Bass-Haugen, 2003; Horowitz &
Chang, 2004; Uyeshiro Simon & Collins, 2017).

Al analizar los resultados sobre la variable percepcion de la salud en ambos
grupos, surge la cuestion del motivo por el cual se obtienen mejores resultados en
el grupo discapacidad intelectual, que en el grupo de DCA. Con lo que sabemos
hasta ahora, puede deberse a dos factores. En primer lugar, el estudio con
poblacion con discapacidad intelectual, contaba con mayor numero de
participantes (25 participantes) mientras en el grupo de personas con DCA fueron
12 en total, lo cual pueden suponer no alcanzar mejorias significativas por una

mera falta de potencia estadistica.

Por otro lado, también podria deberse a la duracidon del programa en si
(aspecto que ya se ha argumentado a lo largo del trabajo). Mientras que el grupo
de discapacidad intelectual, recibi6 la intervencion en 9 meses, el grupo de DCA
la realizd en 5 meses. Esto tendria concordancia con los datos arrojados por
Johansson y Bjorklund (2016) dado que no obtuvieron mejorias significativas
entre grupos, al llevar a cabo un programa basado en el Redisefio del Estilo de

Vida® de 4 meses de duracidn.

> Roles

Con respecto al nimero de roles internalizados, tanto el grupo experimental
con discapacidad intelectual como el que presentaba DCA experimentaron un
aumento marginalmente significativo en el ntimero de roles que querian
desempenar los/as participantes en el futuro tras su participacion en el programa.
No se produjeron modificaciones en cuanto a los roles que desempefiaban en el
presente Este hecho, como ya se ha discutido con anterioridad, puede deberse a
que los roles se establecen a medida que uno participa en un patron de acciones
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relacionadas y asumen una identidad conectada con ellos (Kielhofner, 2004, p. 24), por

lo que es un proceso que requiere tiempo.

La realizaciéon de este tipo de programas donde se incide en el
mantenimiento, la readquisicion o restructuracion de roles significativas, en
personas con discapacidad es crucial en terapia ocupacional. Los roles de
amigo/a, cuidador/a, trabajador/a y responsable de las tareas del hogar fueron los
mas afectados en un estudio en personas menores de 50 afios afectadas de DCA

que vivian en residencias (Winkler, Sloan, & Callaway, 2010).

Por ultimo, aunque el Listado de Roles ha resultado ser una herramienta
util para evaluar en personas con traumatismos cerebrales el dominio de
Actividades y Participacion seguin la taxonomia de la CIF (Tate, Godbee, &
Sigmundsdottir, 2013) también podia ser interesante utilizar otras herramientas

que aporten informacion sobre cémo se producen los cambios de rol.

) Toma de Conciencia Ocupacional

Los/as participantes en el programa, ademas de realizar cambios concretos
en sus ocupaciones, como iniciar nuevas actividades o modificar habitos no
satisfactorios, también aumentaron su toma de conciencia acerca de aquellos
factores que influyeron en su participacion ocupacional. Este aspecto resulta el
mas novedoso y relevante de los hallazgos realizados en este estudio y se concreta

en tres aspectos fundamentalmente.

Verse a si mismo como un ser ocupacional mejora la participacion en
actividades significativas. Como ya se ha comentado, numerosos autores se han
dedicado a profundizar en el estudio de como los déficits en self-awareness
influyen en el prondstico del proceso rehabilitador que tendra la persona
afectada. Nuestros resultados complementan esta informacion, afiadiendo, que no
solo es beneficioso conocer los déficits en las habilidades personales y tener
conciencia de enfermedad para lograr tener un desempefio ocupacional
satisfactorio, si no que ser consciente acerca de cudl es la dinamica ocupacional y
verse a uno mismo como un ser ocupacional, mejora la participacion ocupacional
y por ende, la calidad de vida. Ante la aparicién de una disfuncién ocupacional
(tanto por enfermedades suibitas, una discapacidad subyacente o dificultades en

la rutina diaria) surge la necesidad de auto regularse, es decir, realizar
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modificaciones en la dindmica ocupacional para adaptarse a la nueva
circunstancia. Para ello, y segin lo que plantean nuestros resultados, conocer la
identidad y competencia ocupacional, tener una visiéon real del desempefio
ocupacional propio, conocer qué factores estan implicados en la ocupacion
humana y, por lo tanto, conocer donde estd la dificultad especifica que impide
alcanzar los objetivos propuestos mas alla de la propia discapacidad o
enfermedad, parece ser relevante en ese proceso de adaptacion. Para Collins
(2001), 1a toma de conciencia estd estrechamente relacionada con el proceso de
adaptacion humana (Collins, 2001). En nuestro estudio, ese aumento de
conciencia se da a través de un proceso de autoandlisis ocupacional. La
disposicion de tener conciencia de los propios pensamientos, sentimientos y
motivaciones es importante para lograr el bienestar general (Harrington &
Loffredo, 2011).

Ser uno mismo el que se otorga el feedback. Existen estudios que
evidencian los efectos beneficiosos de obtener feedback verbal o un
videofeedback tras la realizacion de una actividad significativa para aumentar la
autoconciencia en casos de anosognosia (falta de conciencia de déficits)(Hallgren
& Kottorp, 2005; Fleming, Lucas, & Lightbody, 2006; Doig, Kuipers, Prescott,
Cornwell, & Fleming, 2014; Schmidt, Fleming, Ownsworth, & Lannin, 2015).En
nuestros hallazgos observamos que es la propia persona la que se otorga el
feedback, a través de la observacion y el andlisis de su implicaciéon ocupacional,
por lo que el/la terapeuta actia de acompafante en su propio proceso de

descubrimiento.

Trabajar desde un abordaje basado en la ocupacién. Anadido al punto
anterior, esos mismos estudios incluyeron el trabajo con la ocupacion
significativa. En estos casos, aunque las intervenciones se vuelven mas cercanas a
los contextos reales de los/as usuarios/as, el objetivo de intervencion sigue siendo
el déficit de autoconciencia no la ocupacion en si misma. Por el contrario, en
nuestro programa la ocupacion se constituye como un fin en si mismo, partiendo
de la premisa de que la participacion ocupacional equilibrada y significativa es
fuente de salud.
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Como conclusidn, cabe destacar que completar las teorias del self-awareness
supone no limitar los beneficios del aumento de conciencia a personas que tienen
déficits en este aspecto, si no que cualquier persona podria emplear el

autoanadlisis ocupacional para regular sus propias ocupaciones.

6.2 CONCLUSIONES FINALES.

) El programa de “Estrategias de Autoandlisis Ocupacional” ha resultado tener
efectos beneficiosos en todas las dimensiones del Cuestionario de Salud
percibida SF-36, sobre todo en funcidn fisica, limitaciéon del rol debido a
problemas fisicos y emocionales, funcionamiento social y el componente
mental en personas con discapacidad intelectual y en vitalidad en las personas
con DCA.

) Tras la intervencion en el programa se observa una tendencia al aumento en el
nuamero de roles que las personas con discapacidad intelectual y DCA quieren
desempefiar en el futuro potenciando sus expectativas ocupacionales. Esto no

se produce en el niumero de roles que llevan a cabo en el presente.

) Explorar las experiencias de los/as participantes mediante métodos
cualitativos es una estrategia ttil y valida para identificar beneficios asociados
a la participacion en el programa de “Estrategias de Autoanadlisis

Ocupacional” en personas con discapacidad intelectual, DCA y estudiantes.

- Los/as participantes realizaron modificaciones en sus rutinas diarias
obteniendo un desempefio ocupacional mas satisfactorio. Esto se produjo
a través de la participacion en nuevas actividades o realizando con mas
frecuencia aquellas que ya llevaban a cabo. Ademads, también se
produjeron modificaciones en las rutinas ocupacionales, cambiando
habitos o transformando en actividades sociales aquellas que se centraban
en la mera supervivencia. Esto se produjo en los 3 grupos de estudio. Las
personas con discapacidad intelectual y las estudiantes, ademas,
aprendieron estrategias de busqueda y adquisicién de empleo.

- Segun las experiencias de los/as participantes, el ambiente social, sobre
todo el grupo de trabajo, sirvié de apoyo para la participacion ocupacional
significativa de los/as participantes. El grupo ayud¢ a analizar los errores
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y detectar aspectos personales positivos, sirvidé como espacio donde
aprender del deseo de superacion de los/as companeros/as y de las
técnicas y estrategias que utilizaban en su vida cotidiana, ademds de

forjarse como un lugar seguro donde confiar y mostrarse como uno es.






VIIL. LIMITACIONES Y
LINEAS FUTURAS






7. LIMITACIONES
Y FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Este estudio plantea algunas limitaciones que se han de tener en cuenta. En
primer lugar, el tamafio de la muestra en los estudios de discapacidad intelectual
y DCA es relativamente pequenia por lo que se debe tener precaucion al hacer
generalizaciones con respecto a estos datos. El hecho que se valoren los efectos de
una intervencion de larga duracion requiere un compromiso por parte de los/as
participantes que en ocasiones es dificil de conseguir. Por otro lado, a pesar de
que los resultados de estos estudios han sido significativos, se han de tomar con
cautela los resultados debido al disefio cuasi experimental de la investigacion.
Esto principalmente se debe a no haber podido aleatorizar a los/as participantes al
grupo experimental o control. Aun asi, el hecho de que no hubiera diferencias
estadisticamente significativas en las caracteristicas socio demograficas y médicas,
asi como la creacion de la variable “mejoria” reduce parcialmente el riesgo de

sesgo.

Por otro lado, en el Capitulo 3, el tamafio de cada uno de los grupos es
diferente, lo que ha podido influir en los resultados del analisis. El hecho de que
el grupo de personas con discapacidad intelectual, fuera de 12, mientras que el de
DCA y estudiantes contase con 7 cada uno pudo suponer que el numero de citas
fuera mayor y, por lo tanto, esa categoria mas relevante en el grupo mas
numeroso. Aun asi es importante destacar que existen estudios previos en los que
se emplearon grupos focales de diferentes tamafos y que al igual que el nuestro

aportaron informacion de diferentes colectivos de estudio (Yeh et al., 2008).

Finalmente, la falta de una evaluacion de seguimiento puede plantearse
como otra limitacion del estudio. Los/as participantes afirmaron haber aprendido
estrategias (por ejemplo, para la busqueda de empleo) o haber incrementado su
toma de conciencia en cuanto a su participacion ocupacional, pero no se
comprobd si estos aspectos conllevaron acciones en su entorno real, en un futuro

inmediato. Estudios como el realizado por Clark et al. (2001) ya han demostrado
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que los beneficios permanecen en el tiempo, por lo que las investigaciones futuras

deberian evaluar los efectos a largo plazo (Clark et al., 2001).

A continuacién, se plantearan las lineas futuras que se desprenden de
nuestra investigacion. En primer lugar, en base a los buenos resultados obtenidos
en los estudios realizados, vemos conveniente la realizacidn de un estudio
experimental, con aleatorizaciéon de los participantes al grupo experimental y
control. Ademads, se incluiria que los/as terapeutas estuvieran cegados al objetivo

del estudio con el fin de no afectar los resultados.

Otro de los aspectos que creemos relevante y hemos ido comentando a lo
largo de la tesis, es la necesidad de aumentar el tamafio muestral, dado que
algunos de los resultados se aproximan a ser estadisticamente significativos y esto
podria solventarse con un aumento de muestra. Ademads, esto disiparia la duda
de si los resultados son mas beneficiosos en el grupo de discapacidad intelectual
debido al tiempo que dur6 la intervencion o al tamafo muestral (en comparacion

con el grupo de DCA).

Por otro lado, también seria interesante poder evaluar el impacto del
programa en otras poblaciones. Colectivos como las personas con enfermedad
mental, personas con otras afectaciones neuroldgicas diferentes al DCA
(esclerosis multiple, lesion medular...) e incluso personas en situacion de
desempleo de larga duracion podrian beneficiarse de este tipo de intervencion, ya
que como hemos discutido, el programa parece resultar beneficioso en las
situaciones de disfuncion ocupacional independientemente de que exista o no una

patologia de base.
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ANEXO I. Desarrollo de los modulos tematicos del programa "Estrategias de

Autoanadlisis Ocupacional".

Fase del analisis Actividades

Modulo: Ocupacidn, Salud y dificultad

Ver 1. Representar corporalmente los conceptos de salud, ocupacion y

dificultad.
2. Elaboracién de una definicidn grupal de cada concepto

Juzgar 1. Realizacién de la linea del tiempo ocupacional relacionando los
conceptos de ocupacion y salud

Actuar 1. Se comparten las historias de vida con los compafieros y se
graban en video.

Fase del andlisis Actividades

Modulo: Equilibrio Ocupacional

Ver 1.

Juzgar 1.

Actuar 1.

Se presenta el concepto de equilibrio ocupacional comparandolo
con equilibrio nutricional

Se rellenan la tabla diaria, semanal y anual de actividades.

Se explora tipo de actividades, donde las hace, con quien....

Graduacion de las actividades dependiendo del valor otorgado
Explicacion de los conceptos de MOHO.

Se desarrolla una actividad significativa de uno de los
participantes y se analiza a través del MOHO

Preguntas:

a. ;Creéis tener equilibrio ocupacional?

b. ¢Cuales son las causas y consecuencias del desequilibrio?

Se plasma la semana ideal

Proponen alternativas a rutinas insatisfactorias
Se rellena el compromiso ocupacional
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Fase del analisis Actividades

Modulo: Estrategias de adaptacion a las dificultades

Ver 1.

Juzgar 1.

Actuar 1.

Listado de las dificultades en las actividades diarias
Cada dificultad se escribe en un papel de color diferente
dependiendo la causa de la dificultad (fisica, cognitiva,
emocional, social)

Se asigna cada dificultad a un area ocupacional concreta

Se introduce el término ADAPTACION

Se visualizan videos de personas con dificultades que han
generado estrategias de adaptacion y se analiza

a. ;Cdémo se perciben a ellos mismo?

b. ;Coémo os percibis vosotros?

Se planifican estrategias de adaptacion que puede ser elaborar un

video, un triptico, hacer un listado......

Fase del analisis Actividades

Modulo: Una mirada abierta al mundo

Ver 1.

W

Juzgar 1.

Se analizan historias de vida ocupacionales de diferentes
personas de distintos continentes y con caracteristicas parecidas
al grupo participante (estudiantes, personas con dafno cerebral
adquirido...)

Ocupaciones del colectivo en cuestion

Videos de situaciones problematicas de nuestra sociedad

Se presenta el termino RESPONSABILIDAD

Se presenta un video: Asumir la responsabilidad

Se analizan causas y consecuencias de las situaciones que se han
visto, como da respuesta la sociedad y los valores que queremos
transmitir.

Mediante una dindmica se analiza ;qué me da la sociedad? ;qué
le aporto yo?
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Actuar 1. Se ponen ejemplo de personas de su colectivo dando respuesta a
problemas sociales.
2. Se planifica accién grupal o individual

Fase del anélisis Actividades

Modulo: Ocupacién y mundo Laboral

Ver 1. Analizar actividades laborales o prelaborales realizadas
Analizar mercado de trabajo

Juzgar 1. Revision y mejora de los curriculums vitae
Relacion entre la realidad laboral, la situacion propia y la meta
ocupacional

Actuar 1. Planteamientos individuales y grupales para alcanzar el ideal

(formacion, adquisicion de experiencia en areas relacionadas.)
2. Desarrollo de habilidades especificas ( entrevista...
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ANEXO II. Aprobacién del Comité Etico de la Universidad Catélica de Murcia

M COMITE DE ETICA DE LA UCAM

AN ANTONIO

DATOS DEL PROYECTO

Titulo: | Estrategias de autoandlisis ocupacional en personas con discapacidad
intelectual, dafio cerebral adquirido y estudiantes.

Investigador Principal | Nombre Correo-e

Difa. Ana Judit Fernandez Solano Ajfernandez@ucam.edu
INFORME DEL COMITE
[ Fecha [27/1122015 |

Tipo de Experimentacion

Investigacion experimental clinica con seres humanos.

Utilizacion de tejidos humanos procedentes de pacientes, tejidos embrionarios o
fetales.

Utilizacion de tejidos humanos, tejidos embrionarios o fetales procedentes de
bancos de muestras o tejidos.

Investigacion observacional con seres humanos o uso de datos personales,
informacion genética, etc.

Experimentacion animal.

Utilizacion de agentes bioldgicos de riesgo para la salud humana, animal o las
plantas.

Uso de organismos modificados genéticamente (OMGs).

Comentarios Respecto al tipo de Experimentacién

Vacta Jhnte

Comentarios Respecto a la metodologia de experimentaciéon

Y ectn D404
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oM COMITE DE ETICA DE LA UCAM

Sugerencias al Investigador

A la vista de la solicitud de informe adjunto por el Investigador y de las

recomendaciones anteriormente expuestas el dictamen del Comité es:
Emitir informe favorable X

Emitir informe desfavorable

Emitir informe favorable condicionado a
subsanacion

MOTIVACION
Decl, deciteverlon 2l £7005 biltel, 2t i ate

V.° B.° El Presidente, __ El Secretario,

.

Fdo./José Alberto Canovas Sanchez
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ANEXO III. Consentimiento de participacion en la investigacion.

Este documento tiene la finalidad de informar en qué consiste la investigacion
“Estrategias de autoandlisis ocupacional para personas con discapacidad, dafio
cerebral y estudiantes” Esta investigacion resulta ser una adaptacion del
programa Envejehaciendo para personas mayores que viven en la Comunidad y
que ha demostrado tener beneficios.

La aceptacion de participacion en la investigacién implica la recogida de los
datos socio demografico de los participantes, la realizacion de 2 escalas de
evaluacién y un grupo focal. Se recogeran los mismos datos tanto en la evaluacion
inicial como al final de la intervencion. Los participantes firmaran un documento
consintiendo formar parte en la investigacion y que se les grabe de manera
audiovisual en algunas partes de la intervencion. Cualquier persona revocar el

consentimiento en cualquier momento.

Deseando hayan quedado informados y mostrando mi disponibilidad para

atender cualquier duda.

Ana Judit Fernandez
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Documento de Consentimiento Informado

PROYECTO DE INVESTIGACION SOBRE ESTRATEGIAS DE
AUTOANALISIS OCUPACIONAL

Persona que informa:

Participante:

Este documento tiene como finalidad dejar constancia de que usted, o
quien le represente, ha dado su consentimiento a participar en esta investigacion
y, por tanto, nos autoriza a recoger y utilizar sus datos tal y como se ha descrito
en la hoja informativa. Antes de firmar este documento, usted debe haber sido
informado de forma verbal y por escrito sobre la investigacion y la administracion
de las pruebas, test y tareas necesarias para la misma.

CONSENTIMIENTO

Manifiesto que estoy conforme con la investigacion y el protocolo que me
han propuesto, y que he recibido y comprendido satisfactoriamente toda la
informacion que considero necesaria para adoptar mi decision. Asimismo, se me
ha informado sobre mi derecho a retirar mi consentimiento en el momento que lo
considere oportuno, sin obligacion de justificar mi voluntad y sin que de ello se
derive ninguna consecuencia adversa para mi, siendo retirados en ese momento
mis datos del estudio. También manifiesto que se me ha informado sobre mi

derecho a solicitar mas informacion complementaria en el caso de que lo necesite.
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Firma del participante

Firma persona representa

Firma del informador:

DNIL:
Fecha: Fecha: Fecha:
Representacion por: FIRMA POR REVOCACION
0 Voluntad de la persona Nombre:
interesada DNIL:
o Minoria de edad Fecha:

0 Incapacidad persona interesada
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ANEXO 4. Consentimiento de grabacion audiovisual.

Documento de Consentimiento Informado

CONSENTIMIENTO PARA LA GRABACION EN SOPORTE AUDIOVISUAL
A PARTICIPANTES DEL PROYECTO DE INVESTIGACION EN
ESTRATEGIAS DE AUTONANALISIS OCUPACIONAL

Persona que informa:

Participante:

CONSENTIMIENTO

Manifiesto que estoy conforme con:

[] Consiento libremente a que se me grabe en soporte audiovisual.

[] Entiendo y comprendo que la grabacion estd designada a llevar a cabo el
proyecto de investigacion en estrategias de autoanalisis ocupacional y para su uso
en docencia. Su uso sera exclusivo para el desarrollo del proyecto, guardando el
anonimato. (Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de
Cardcter Personal, el Real Decreto 994/1999, de 11 de junio)

[] Comprendo que puedo retirar mi consentimiento en cualquier momento, y
que esto no afectara al trato que reciba ahora o en el futuro.

Firma del participante Firma persona representa Firma del informador:
DNIL:
Fecha: Fecha: Fecha:
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Representacion por:

o Voluntad de la persona
interesada

o Minoria de edad

o Incapacidad persona interesada

FIRMA POR REVOCACION

Nombre:
DNIL:
Fecha:
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ANEXO 5. Carta Informativa a los padres del grupo de discapacidad intelectual.

Hoja Informativa de participacién en investigacion

Este documento tiene la finalidad de informar en qué consiste la
investigacién “Estrategias de autoanalisis Ocupacional” dentro del programa
Ucampacitas para la inclusiéon socio laboral de personas con discapacidad

intelectual.

Dentro del programa Ucampacitas existe una asignatura “Estrategias de
autoanadlisis ocupacional” que se lleva a cabo 1 hora 30 minutos a la semana
durante todo el curso académico, en la que se pretende que el alumno aprenda
sus capacidades y limitaciones, conozca sus intereses y las estrategias necesarias
para la busqueda de empleo e inclusiéon en el mundo laboral. Dentro de esta
asignatura se esta llevando a cabo una adaptaciéon del programa Envejehaciendo
para personas mayores que viven en la Comunidad y que ha demostrado tener
beneficios a nivel de percepcién de la salud, aumento de la participacion en la
Comunidad, el namero de interacciones sociales y del niumero de roles que se

llevan a cabo.

La aceptacion de participacion en la investigacion implica la recogida de
datos al inicio de la asignatura y al final a través de 2 escalas y un grupo focal
para ver si se han obtenido beneficios en diferentes dimensiones de la persona, ya

que el resto de la asignatura se desarrolla con normalidad.

Los alumnos firmaran un documento consintiendo participar en la
investigacion y permitiendo que para determinadas sesiones se les grabe

audiovisualmente, pudiendo revocar este consentimiento en cualquier momento.

Deseando hayan quedado informados y mostrando mi disponibilidad para

atender cualquier duda.

Ana Judit Fernandez 968278702

Ana Judit Fernandez M? del Mar Pintado

Profesora dela as1.gnatu.ra y, , Directora de la Catedra Discapacidad Ucam
responsable de la investigacion
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ANEXO 6. CUESTIONARIO DE LA SALUD SE-36.

MARQUE UNA SOLA RESPUESTA

1. En general, usted diria que su salud es:
1 [J Excelente

2 [1 Muy buena

3 [l Buena

4 [1 Regular

5 [1 Mala

2. ;Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afo?
1 [) Mucho mejor ahora que hace un ano

2 [1 Algo mejor ahora que hace un afio

3 [1 Mas o menos igual que hace un afio

4 [1 Algo peor ahora que hace un afio

5 [1 Mucho peor ahora que hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O
COSAS QUE USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, ;le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr, levantar
objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1 1 Si, me limita mucho

2 [J Si, me limita un poco

3 [0 No, no me limita nada

4. Su salud actual, ;le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una mesa,
pasar la aspiradora, jugar a los bolos o caminar mas de una hora?

1 [J Si, me limita mucho

2 [1 51, me limita un poco

3 O No, no me limita nada

5. Su salud actual, ;le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1 [J Si, me limita mucho

2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada
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6. Su salud actual, ;le limita para subir varios pisos por la escalera?
1 0 Si, me limita mucho

2 [ 51, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

7. Su salud actual, ;le limita para subir un solo piso por la escalera?
1 1 Si, me limita mucho

2 [1 51, me limita un poco

3 [0 No, no me limita nada

8. Su salud actual, ;le limita para agacharse o arrodillarse?
1 1 Si, me limita mucho

2 [1 51, me limita un poco

3 [1 No, no me limita nada

9. Su salud actual, ;le limita para caminar un kilémetro o mas?
1 1 Si, me limita mucho

2 [1 51, me limita un poco

3 [ No, no me limita nada

10. Su salud actual, ;le limita para caminar varias manzanas (varios centenares de
metros)?

1 1 Si, me limita mucho

2 [J Si, me limita un poco

3 [l No, no me limita nada

11. Su salud actual, ;le limita para caminar una sola manzana (unos 100 metros)?
1 [J Si, me limita mucho

2 [1 51, me limita un poco

3 [0 No, no me limita nada

12. Su salud actual, ;le limita para bafiarse o vestirse por si mismo?
1 [J Si, me limita mucho

2 [ Si, me limita un poco

3 O No, no me limita nada
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LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS
EN SU TRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13. Durante las 4 altimas semanas, jtuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

110151

2 [1 No

14. Durante las 4 altimas semanas, ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de su salud fisica?

110151

2 1 No

15. Durante las 4 altimas semanas, jtuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?

110151

2 1 No

16. Durante las 4 ultimas semanas, jtuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su salud
fisica?

10 Si

21 No

17. Durante las 4 ultimas semanas, jtuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o a
sus actividades cotidianas, a causa de algin problema emocional (;como estar triste,
deprimido, o nervioso?

10 Si

2 1 No

18. Durante las 4 tltimas semanas, ;hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de algiin problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
10681

2 [ No

19. Durante las 4 tltimas semanas, ;no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas tan
cuidadosamente como de costumbre, a causa de algiin problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso)?

110151

2 [1 No
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20. Durante las 4 tiltimas semanas, ;hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los
amigos, los vecinos u otras personas?

1 01 Nada

2 [1 Un poco

3 [ Regular

4 [ Bastante

5 [1 Mucho

21. ;Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 tltimas semanas?
1 [J No, ninguno

2 [1 51, muy poco

3 [1 51, un poco

4 [1 Si, moderado

5 [J Si, mucho

6 [ Si, muchisimo

22. Durante las 4 tltimas semanas, ;hasta qué punto el dolor le ha dificultado su trabajo
habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?

1 [0 Nada

2 [ Un poco

3 [1 Regular

4 [ Bastante

5 [J Mucho

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y
COMO LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN
CADA PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA
SENTIDO USTED.

23. Durante las 4 ultimas semanas, jcuanto tiempo se sinti6 lleno de vitalidad?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 [0 Muchas veces

4 [1 Algunas veces

5 [1S6lo alguna vez

6 [ Nunca

24. Durante las 4 ultimas semanas, ;cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
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1 [J Siempre

2 [ Casi siempre

3 [J Muchas veces
4 [1 Algunas veces
5 [1 Sdlo alguna vez
6 [ Nunca

25. Durante las 4 tiltimas semanas, ;cudnto tiempo se sintié tan bajo de moral que nada
podia animarle?

1 [J Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [1 S6lo alguna vez

6 [l Nunca

26. Durante las 4 tiltimas semanas, ;cudnto tiempo se sinti6é calmado y tranquilo?
1 ] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [J Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [1 Sdlo alguna vez

6 [] Nunca

27. Durante las 4 ultimas semanas, jcuanto tiempo tuvo mucha energia?
1 [J Siempre

2 [ Casi siempre

3 [ Muchas veces

4 [1 Algunas veces

5 [1 Sélo alguna vez

6 Ll Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ;cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?
1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 [1 Muchas veces

4 [1 Algunas veces

5 [1Sdlo alguna vez

6 [J Nunca

29. Durante las 4 ultimas semanas, jcuanto tiempo se sintié agotado?
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1 [ Siempre

2 [ Casi siempre

3 [J Muchas veces
4 [1 Algunas veces
5 [1 Sdlo alguna vez
6 [ Nunca

30. Durante las 4 tiltimas semanas, ;cudnto tiempo se sintio feliz?
1 [J Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [1 Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [1 Sdlo alguna vez

6 [1 Nunca

31. Durante las 4 tiltimas semanas, ;cudnto tiempo se sinti6é cansado?
1 ] Siempre

2 [1 Casi siempre

3 [l Muchas veces

4 [ Algunas veces

5 [1 Sdlo alguna vez

6 [J Nunca

32. Durante las 4 ultimas semanas, jcon qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos o
familiares)?

1 [J Siempre

2 [ Casi siempre

3 [J Algunas veces

4 [] Sblo alguna vez

5 [J Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA
CADA UNA DE LAS SIGUIENTES FRASES.
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33. Creo que me pongo enfermo mads facilmente que otras personas.
1 [J Totalmente cierta

2 [ Bastante cierta

31 Nolosé

4 [ Bastante falsa

5 [] Totalmente falsa

34. Estoy tan sano como cualquiera.
1 [0 Totalmente cierta

2 [1 Bastante cierta

3 1 Nolosé

4 [ Bastante falsa

5 [ Totalmente falsa

35. Creo que mi salud va a empeorar.
1 [J Totalmente cierta

2 [] Bastante cierta

3 [1 Nolosé

4 [ Bastante falsa

5 [ Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.
1 [J Totalmente cierta

2 [] Bastante cierta

3 1 Nolosé

4 [ Bastante falsa

5 [ Totalmente falsa
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ANEXO 7. Listado de roles.

LISTADO DE ROLES

El propdsito de este listado es identificar los roles que lleva a cabo.

Al lado de cada rol marca con una X si llevaba el rol en el pasado, silo desempefia en el
presente o si lo planea hacer en el futuro. Puede marcar mas de una columna para cada
rol. Ejemplo: Si participaba en una asociacion antes, ahora no lo hace, pero lo planea en el
futuro, marcaria, entonces las columnas de pasado y futuro.

Rol Pasado | Presente | Futuro

ESTUDIANTE: Ir a un centro de formacién a tiempo
completo o parcial y/o llevar a cabo actividades
formativas en otros lugares. Ademas de, efectuar las
tareas solicitadas para completar la formacién (estudiar,
buscar informacion, ir a la biblioteca, etc.)

TRABAJADOR/A: Realizar una/s actividad/es a tiempo
completo o parcial y recibir, por ello, una paga.

VOLUNTARIO/A: Ofrecer servicios a una comunidad
determinada sin recibir dinero.

CUIDADOR/A: Ayudar en actividades basicas de la vida
diaria, a personas dependientes (nifios, adultos, personas
mayores, etc.) de tu familia, amigos, etc.

RESPONSABLE DE LAS TAREAS DEL HOGAR: Limpiar
y mantener la casa, asi como cocinar.

AMIGO/A: Pasar tiempo y/o realizar actividades con
personas con las que te llevas bien.

MIEMBRO FAMILIAR: Pasar tiempo y/o realizar
actividades con familiares (padres, hermanos, hijos,
abuelos, sobrinos, tios) a excepcion de la pareja, y sin
contar la provision de cuidados.

PAREJA: Pasar tiempo y/o realizar actividades con la
pareja.

AFICIONADO: Realizar actividades en torno a un
pasatiempo o un hobby con el tinico objetivo de disfrutar.

PARTICIPANTE DE ASOCIACIONES: Realizar
actividades y formar parte de un grupo de personas con
intereses comunes.
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ANEXO 8. Informe del Comité Etico de la Universidad de Malaga.
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ocupacional”, cuya investigadora principal s Dita. Maria Rodriguez Bailén.

relacionados con |a ética y |a legislacidn en maleria de invesligacidn que &= indican:

leniendo en cuenta ios benelicios esperados.

infarmacitn al sujeto son correctos.

conchusones vilidas de acusrdo con los ckjetivos establecidos.
peevistas son apropiados para Bevar a cabo dicho estudio.

los postulados dticos

Mataga ko firma an Malaga & 1 da sbril de 2016,

i

Fdo: Juan Teod Lépaz Navarrete

INFORME DEL COMITE £TICO DE EXPERIMENTACKIN DE LA UNNVERSIDAD DE MALAGA

Reunido & Comité Etico de Expermentacion en Malaga, el 1 de abeil ge 2018 ha
evaluado la sofcilud del proyecto denominador “Herramientas para el Auto-Andlisis
Ocupacional @n personas con dafo cerebral, Promocion de la saud desde la terapia

Una vaz examinada la documentacion presentada y verfkados aquelos aspecios

-Sa cumplen los requisitos necasanos de ldoneldad del protocole en relacion con los
chjetivos del estudio y estdn justificados los riesgos y molestas prewisibles pars el sujeto,

- El procedimiento para obtener @l consentimiente informado, mcluyendo la hoja de

- La ldoneidad del procedimiento expanmantal, especiaimente la posibildad de alcanzar

- L& capaddad ded nvestigador principal y sus colaboradores los medios y s instalacionss

- El alcance da &5 compansacionas y motivackones previstas no nterfiere con of respeto a
Acuerda por congensa emitl Informe Etico FAVORABLE para dicho proyecta.

Para que asi conste D, JUAN TEODOMIRO LOPEZ NAVARRETE, Vicerroctor de
Investigacién y Transferencia y Presidente del Comilé Efico de nvestigacicn de la Universidad de
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Una waz instruide ef procedimienta, v en base 2 lo dapuesto an ol aleule B4 de @ Ley
3A2, de 28 de noviembre, de Régimaen Juridico de las Adminisiracones Pablicas y
Procedmiento Administradiva Conmvldn, =& |2 da sudienda para gue en un plazo de 10 dias,
contados & partir de le recapekin'pubicaciin oal presents informe. pueda formular alegacianss i
preseniar ks documentos v justiicacionss que eslime partianbas.
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