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APPROACHES AND FOUNDATIONS FOR A MODEL OF
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Resumen

Introduccion: Un porcentaje significativo de personas que adquieren una lesion cerebral necesita
programas de rehabilitacion ambulatoria. En Chile predomina atin un modelo biomédico de rehabilitacion,
no obstante, las nuevas guias clinicas recomiendan un abordaje interdisciplinario que considere las
necesidades del paciente y su familia. Actualmente existe un vacio respecto a como operacionalizar
intervenciones eficaces que respondan a este paradigma.

Objetivo: Encontrar evidencia que permita el desarrollo y evaluacion de enfoques en neurorehabilitacion
ambulatoria de personas con lesion cerebral adquirida y las posibles metodologias de operacionalizacion
de estos.

Metodologia: Revision inductiva y conceptual de la literatura.

Resultados: En la literatura chilena no existe evidencia empirica ni desarrollos sistematicos sobre los
fundamentos y la efectividad de los programas de rehabilitacion ambulatoria para estas personas. En la
literatura internacional se destacan tres enfoques: el enfoque holista, el centrado en el cliente y el basado en
la planificacion de metas. Si bien tales enfoques permiten guiar las acciones de los equipos, la evidencia de su
efectividad, en base al criterio de expertos y pequenos estudios longitudinales y de caso tnico, es aun limitada.
Conclusiones: Esencial a la construccion de identidad de un equipo de rehabilitacion es determinar
los principios y enfoques que sustente su labor. La complejidad y diversidad de los pacientes en la

Profesional Area Terapias Centro Ambulatorio de Clinica Los Coihues.
Estudiante de Doctorado en Neuropsicologia, Universidad de Wales.
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fase ambulatoria requiere que los equipos posean claros fundamentos para guiar la constante toma de
decisiones. Es necesaria la evaluacion de la eficacia de los programas de rehabilitacion ambulatoria en
Chile, desarrollando metodologias acordes a la naturaleza multifactorial del fenémeno.

Palabras Clave
Lesion Cerebral Adquirida, Enfoques y Modelos de Rehabilitacién, Equipo Interdisciplinario.

Abstract

Introduction: A significant percentage of people who acquire a Brain Injury need outpatient rehabilitation
programs. In Chile the rehabilitation field is in a transitional stage. Even though the biomedical model
is predominant in rehabilitation, the clinical guidelines have begun to recommend an interdisciplinary
approach that considers patients needs and their families. Now-a-days, there is a gap on how to
operationalize effective interventions responding to this paradigm.

Objectives: To find evidence that sustains the development and assessment of outpatient neurorehabilitation
approaches of people with brain injury and, to describe the possible operationalization methodologies of these.
Methodology: Inductive and conceptual review of literature.

Results: In Chilean Literature does not exist empirical evidence nor systematic developments on the
foundations and effectiveness of outpatient rehabilitation programs for people with brain injury.
International Literature describes three approaches: holistic, client centered, and goal-based. While such
approaches can guide the team actions, the evidence of their effectiveness, based on expert criteria and
small longitudinal studies and single case studies is still limited.

Conclusions: For the development of a rehabilitation team identity, it is essential to determine the
principles and approaches that support their work. Due to complexity and diversity of patients in the
ambulatory phase, it is crucial that teams have clear foundations to guide the constant decision making.
The evaluation of the effectiveness of ambulatory programs in Chile is a necessity; also it is to develop
methodologies according to the nature of the phenomenon.

Key Words
Acquired brain injury, Approaches and Models of rehabilitation programs, Interdisciplinarity.

INTRODUCCION la Hemorragia Subaracnoidea, la Anoxia Cerebral, y

otros insultos toxicos, metabdlicos, infecciosos o infla-
matorios1. Las principales causas de LCA son el ACV

La Lesion Cerebral Adquirida.

Bajo el concepto de Lesion Cerebral Adquirida
(LCA) se incluyen diversas patologias generadas por
un dafio cerebral agudo. Entre ellas se encuentran el
Accidente Vascular Encefalico (ACV), el Trauma Ecéfa-
locraneano (TEC), el Dafo Encefélico Post-quirdrgico,

y el TEC (1,2).

La OMS3, ubica al ACV en el segundo lugar de la
carga global de enfermedad en mayores de 60 afios. En
Chile, a partir de los 20 afios de edad, la tasa de morta-
lidad por ACV aumenta sostenidamente (3). La inciden-
cia anual de los infartos cerebrales es aproximadamente
130 por cada cien mil habitantes, de los cuales la mitad
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muere o queda con invalidez, por lo que esta patologia
se ha convertido en la principal causa de discapacidad
en el adulto4. Debido a razones epidemiolégicas, y a
la probada eficacia de ciertas intervenciones terapéuti-
cas, el tratamiento del ACV fue incluido en el listado de
patologias o condiciones de salud que forman parte del
“Régimen de Garantias Explicitas en Salud” (3,4).

Por su parte, en Chile, el TEC es la primera causa de
muerte en la poblacion de 20 a 40 afios, y también es

causa importante de secuelas neuroldgicas en pacien-
tes de edad productiva (5).

Hemos senalado que un segmento relevante de la
poblacién que sobrevive a una LCA experimenta se-
cuelas. Estas pueden ser de diversa indole (ver Tabla 1),
impactando negativamente en un amplio espectro de
habilidades adaptativas, como la capacidad de autocui-
dado, mantener relaciones sociales, tener éxito educa-
cional o conseguir un trabajo (6).

Tabla 1:
Algunos de los Déficits que Resultan de una Lesion Cerebral Adquirida*

Déficits que Resultan de la Lesion Cerebral Adquirida

Pardlisis o paresia
Tono muscular anormal - Alt. Lenguaje Expre-
Ataxia/coordinacion sivo

- Déficits sensoriales - Alt. Lenguaje Com-

- Pérdida auditiva/visual prensivo

- Sintomas como cefalea, fatiga, - Disartria
dolor, etc. - Alexia

- Disfagia - Disfagia

- Convulsiones

Fisicos Comunicativos Cognitivos Conductual/Emocional
- Labilidad emocional
- Alt. Memoria - Disminucion en la

- Alt. Atencionales. iniciacion de conductas

- Alt. Preceptaales. - Cambios de humor
- Alt. Resolucién de - Problemas de ajuste
Problemas conductual a contexto
- disminucion del Insight - Explosiones de ira
- Alt. de la conciencia de - Desinhibicion
peligro - Comportamiento sexual
- Déficit en Automonitoreo inapropiado
- Alt. en el Juicio social - Baja motivacién

- Psicosis

* Royal College of Physicians and British Society of Rehabilitation. Rehabilitation following acquired brain injury: national clinical guide-

lines. London; Turner-Stokes L, ed; 2003. (1).

El grado de impacto de estos déficits en la funciona-
lidad y participacion depende de factores como la seve-
ridad de la lesion (extension y localizacioén), el perfil de
los déficits (motor, cognitivo, conductual), la personali-
dad premérbida y la flexibilidad del ambiente familiar y
social para adaptarse a los cambios y compensarlos (1).
Al respecto, conviene recordar que los déficits impactan
también en el sistema familiar, o las “otras victimas” (7),
quienes en el largo plazo pueden llegar a vivir bajo un
considerable grado de estrés (8) y conflicto (9). Este es un
punto de central relevancia en la etapa ambulatoria de la
rehabilitacién, y sera abordado en detalle mas adelante.

A nivel mundial, la rehabilitacién de pacientes con
LCA se ha desarrollado cientificamente sélo en los dlti-
mos 50 afios, en tanto que en nuestro pais su evolucién
es reciente y experimental. La prevalencia de un mode-
lo preponderantemente biomédico en las instituciones
de rehabilitacion, la inexistencia de una red publica de
centros de rehabilitacion especializados y la escasez de
espacios de formacién académica, son algunos de los
factores que dan cuenta del desfase entre nuestra capa-
cidad de disminuir la mortalidad de las victimas de LCA
y mejorar la calidad de vida de los sobrevivientes10.
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Usualmente la evolucion de los pacientes que ad-
quieren una LCA se compone de una etapa sub-aguda
de hospitalizacion (inpatient) y una fase ambulatoria
(outpatient). Una vez de alta de las unidades de reha-
bilitacién hospitalarias, los pacientes con lesiones mo-
deradas o severas suelen continuar recibiendo terapia
ambulatoria a una intensidad mas baja. El principal ob-
jetivo de estos programas es la reintegracion comunita-
rial1, variando en los objetivos especificos de acuerdo
a las necesidades particulares de cada paciente.

Algunos paises han desarrollado Guias Clinicas don-
de se incluyen recomendaciones basadas en diversos
grados de evidencia cientifica y opinion de expertos res-
pecto a la fase ambulatoria de reintegracién comunita-
ria. Las actuales Guias Clinicas Chilenas de ACV, HSA y
TEC, lamentablemente no definen de forma exhaustiva
las intervenciones a realizar en esta etapa, sefialando
mas bien amplios lineamientos; como el trabajo inter-
disciplinario de los equipos y la incorporacién activa de
los pacientes y sus familias1,4. Se hace necesario en-
tonces, determinar los fundamentos de un programa de
rehabilitacion de LCA ambulatorio, asi como describir
las metodologias que permiten operacionalizar dichos
fundamentos en intervenciones concretas y evaluables.

El propésito de este estudio es encontrar evidencia
que permita el desarrollo y la evaluacién de enfoques
en la neurorehabilitacién ambulatoria de personas con

lesién cerebral adquirida y las posibles metodologias
de operacionalizacion de estos.

METODO

La presente revision bibliografica abarca el perio-
do comprendido entre enero de 1990 y diciembre de
2008. Se utilizaron tres bases de datos en linea: Me-
dline, Dialnet y Scielo. En una primera seleccion los
términos de busqueda usados fueron: Brain Injury + [re-
habilitation, outcome, ambulatory rehabilitation, team
rehabilitation y family], posteriormente se agregaron:
[goal planning y cognitive rehabilitation].

Luego de leer los resimenes, en un segundo tamiza-
je se desecharon aquellos articulos que no abordaban
el problema. Finalmente posterior a la lectura de los
articulos en extenso, se revisaron e incluyeron algunos
articulos y libros utilizados como referencias en los arti-
culos seleccionados, cuidando que estos hubieran sido
sometidos a un comité editorial. Ademas se consultaron
seis guias clinicas Nacionales e Internacionales dispo-
nibles en linea, en relacién al Dafo Cerebral Adquirido.

REsuLTADOS

La siguiente tabla muestra los resultados de la bus-
queda de referencias:

Articulos encontrados por términos Articulos seleccionados para la
Términos claves claves revision inductiva y conceptual*
Pubmed Dialnet Scielo Pubmed Dialnet Scielo
Brain Injury + rehabilitation 370 8 353 147 2 1
Brain Injury + outcome 41 10 441 25 2 2
Brain Injury + team rehabilitation 39 1 232 4 0 0
Brain Injury + family 11 7 316 7 1 0
Brain Injury + goal planning 53 0 140 7 0 0
Brain Injury + cognitive rehabilitation 97 2 170 15 1 1
Brain Injury + ambulatory rehabilitation 89 0 72 2 0 0

* Todos estos articulos fueron seleccionados pero no todos incluidos en la presente revision pues no tenian directa relacion con el tema.
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El Equipo de Trabajo en la
Neurorehabilitacion Ambulatoria

Como hemos sefnalado, en diversas guias clinicas se
hace referencia a la intervencion de equipos de reha-
bilitacién multidisciplinarios (12, 13) e interdisciplina-
rios1, (3,4).

El trabajo en equipo implica el desarrollo de un
proceso, determinando la finalidad perseguida y las es-
trategias a utilizar. Aspectos como la comunicacién y
cooperacion con otros profesionales, la integracion del
paciente y su familia, la flexibilidad, la distribucion de
responsabilidades y de poder, se desarrollan en grado

variable, dependiendo de la estructura del equipo. En
funcion de lo anterior, se demandara de los integrantes
del equipo ciertas habilidades técnicas y sociales que
sustenten y faciliten, el logro de los objetivos plantea-
dos.

En la literatura del dambito de la salud se mencionan
tres sistemas de equipo de trabajo: multidisciplinario,
interdisciplinario y transdisciplinario (14,15,16). La di-
ferencia fundamental entre ellos radica en el grado en
que los profesionales traspasan los limites de cada es-
pecialidad16 (Para una descripcion detallada de cada
sistema de organizacion de equipo, ver tabla 2).

Tabla 2:
Tabla Comparativa de los Modelos de Trabajo en Equipo *

Modelos de Trabajo en Equipo en Salud

Variables Metodologicas
Multidisciplinario

Interdisciplinario

Transdisciplinario

Ambito de cada experto en ) .
. . Circunscrito
el abordaje terapéutico.

Circunscrito, coordinado

Coordinado y ampliado por un entrena-
miento cruzado en el quehacer de las
otras disciplinas

Intercambio de informa-
.. . Escasa y general
cion sobre el paciente.

Con fines colaborativos y

Completa, para un abordaje transversal

transversales orientado a la meta.

Quién establece las Metas 3 )
. El lider o el equipo
de trabajo.

El equipo, que puede in-
cluir al paciente/familia

El equipo, que incluye al paciente/fa-

milia

Coordinadas, colaborativas

Transversales a todas las disciplinas in-

Tipo de Metas de Trabajo. Independientes ) volucradas,
y holistas . . .
holistas (incluye a la familia)
Coordinacion de Especia- . .
No Si Si

lidades.

Toma de Decisiones Independiente

Coordinadas Consensuadas

Recursos de los Profesio- Experticia en su disci-

nales Involucrados. plina

- Experticia en su disciplina

- Compromiso
- Comunicacién
- Confianza mutua
- Adquisicién de una meto-

dologia de trabajo

- Experticia y experiencia en su disci-
- Tiempo lea
- Tiempo
- Compromiso
- Comunicacién
- Confianza mutua
- Adquisicion de una metodologia de
trabajo

- Liderazgo
8 - Alto grado de organizacion y liderazgo.
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Modelos de Trabajo en Equipo en Salud

Variables Metodologicas

Multidisciplinario Interdisciplinario Transdisciplinario

- Los de cada disciplina

- Hrs. de reunién de - Los de cada disciplina

equipo para establecimien- - Hrs. de reunion de equipo para es-

L to y seguimiento de metas tablecimiento y seguimiento de metas
Recursos Institucionales oL L . o .
N ) Los de cada disciplina y coordinacién de conjuntas, distribucion de tareas y fertili-

ecesarios , ) y o
intervenciones zacién cruzada de cada disciplina

- Hrs. de coordinacién - Hrs. de coordinacién
- Sala de reunién y material | - Sala de reunién y material de oficina

de oficina

* Bibliografia: ROY S.A. The process of reorganization. In H.G. Garner (Ed), Team model and experience in education. Boston: Ally & Bacon;
1995. p. 85-101.

DYER, JEAN A. Multidisciplinary, Interdisciplinary, and Transdisciplinary Educational Model and Nursing Education. Nursing Education Perspec-
tives 2003; 24, 4: 186 -188.

MAGILL-EVANS J, HODGE M, DARRAH J. Establishing a Transdisciplinary Research Team in Academia. Journal of Allied Health 2002; 31 n° 4:
222-226.

Enfoques en la Rehabilitacion Ambulatoria
de Personas con LCA

Los programas de rehabilitacién ambulatoria implican
un alto costo debido al caracter personalizado de sus in-
tervenciones. Culleny cols11 llevaron a cabo una revision
de la literatura sobre la eficacia de diversos programas de
rehabilitacién de LCA desde 1980 a 2005. Como principa-
les hallazgos respecto a la fase ambulatoria se determiné
la existencia de: evidencia limitada de que una rehabilita-
cion social y conductual de base comunitaria, de al me-
nos 6 meses, resulta en mayores grados de independencia
y de actividad social y menor necesidad de cuidado; evi-
dencia moderada de que el involucramiento directo del
paciente en el establecimiento de metas de rehabilitacién
resulta en una mejora significativa del logro de objetivos,
manteniéndose los resultados incluso dos meses después
del alta; y evidencia limitada de que la participacion en
programas ambulatorios reduce las alteraciones de con-
ciencia de enfermedad y malestar, mejorando la partici-
pacion social incluso a un afio de alta’.

1 La evidencia fue clasificada como a) Sélida: si era
apoyada al menos por dos ensayos aleatorios controlados
de buena calidad. b) Moderada: apoyada por un ensayo
aleatorio controlado de buena calidad. ¢) Limitada:

La realidad de nuestro quehacer como equipo de
rehabilitacion de un centro ambulatorio compuesto por
kinesidlogos, terapeutas ocupacionales, fonoaudidlo-
gos, neuropsicologos vy fisiatras, nos ha llevado inevi-
tablemente a adherir a ciertos enfoques que configuran
tanto la estructura de los procesos (enfoque centrado
en el cliente, enfoque de planificacién de metas) como
su comprension (enfoque holista). En esta linea de ana-
lisis presentamos la descripcion de tres enfoques teori-
cos que han penetrado profundamente el quehacer de
nuestro equipo, transformandose en faros que permiten
no extraviarse en la cotidiana y compleja toma de de-
cisiones.

Si bien existen diversos tipos de programas am-
bulatorios (ver tabla 3), de acuerdo al tipo de pa-
ciente y a los objetivos de rehabilitacién, existen
ciertos principios generales a los cuales estos pro-
gramas adhieren en mayor o menor grado. Para los
fines de esta revisién los hemos denominado enfo-
ques.

apoyada por otros tipos de estudio no experimentales,
ensayos controlados prospectivos o retrospectivos,
intervenciones en grupo Unico. d) Opinién de expertos.
e) Evidencia conflictiva.
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Tabla 3:
Programas de Rehabilitacion Post Agudos de Lesién Cerebral*

Tipo Objetivos Principales

Caracteristicas de los

Principales componentes del

pacientes programa

Ambulatoria )
. Autocuidado y AVDs
Tradicional

Dano leve a Severo

Kinesioterapia, Terapia Ocupacional

y Fonoaudiologia

Reinsercion Independencia en hogar, co-

Comunitaria munidad y regreso al trabajo

Dano leve a moderado

Terapias de enfoque comunitario con

énfasis vocacional

Adaptacién psicosocial, com-

Dano leve a moderado.

Ambiente Terapéutico. Orientacion

Holista pensacién de alteraciones cog- | Alteracién de la conciencia o )
. ) Neuropsicolégica. Equipo Integrado.
nitivas, retorno al trabajo de enfermedad.
. . AVDs e independencia en el ~ Entrenamiento en habilidades
Residencial Dano moderado a Severo ) ] ) )
hogar funcionales en ambiente residencial.
Control y estabilidad Trastornos neuropsiquiatri- Modificacién conductual en
Conductual

conductual.

cos y neuroconductuales

ambientes estructurados

LifeLong Living Calidad de vida

Dano moderado a severo

Integracion interpersonal y

comunitaria.

* Bibliografia: TREXLER L. Empirical support for Neuropsychological Rehabilitation. In International handbook of Neuropsychological
Rehabilitation. Christensen & Uzzel eds. Kluwer Academic/ Plenum Publishers. New York, USA; 2000. p. 137-150.

a.- Enfoque Centrado en el Cliente

Hasta los afios 60, los médicos y profesionales ex-
pertos determinaban lo que ellos consideraban que era
“mejor” para el paciente. En los 70s, la emergencia de
politicas de consumo abri6 la posibilidad de considerar
a la persona con discapacidad en un rol mas activo en
la toma de decisiones. Actualmente, la practica basada
en la evidencia ha generado una involucién al respec-
to, debido a que las decisiones son tomadas en base
a criterios clinicos, fundados en investigaciones siste-
maticas (17). No obstante, si revisamos los paradigmas
actuales de los centros emblematicos de rehabilitacion
ambulatoria, es observable un movimiento hacia la
mutualidad en la toma de decisiones y la distribucion
del poder. Algo sensato, considerando que un elemento
central de todo proceso ambulatorio, implica facilitar
retomar el control y autonomia sobre la vida.

Respecto a los factores que permiten desarrollar
un enfoque centrado en el cliente, Cott (17) indago
en la percepcién de 33 pacientes con enfermedades
crénicas y discapacidad, quienes sefialaron como
relevante: a) la individualizacion de los programas
de acuerdo a las necesidades de cada paciente en
orden a prepararlos para la vida en el mundo real;
b) la participacién conjunta con los profesionales en
el establecimiento de metas y toma de decisiones; c)
la obtencion de resultados significativos para el pa-
ciente; d) compartir con el paciente la informacién
y educacién adecuada de acuerdo al momento de
evolucién y deseos del paciente; e) el apoyo emo-
cional; f) el involucramiento de familiares y pares
en el proceso de rehabilitacion; f) la coordinacion
y continuidad a través de los servicios sociales y de
salud.
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En relacién al posible impacto del planteamiento
conjunto de objetivos en el proceso de rehabilitacion,
Holliday y cols18 a pesar de que no observaron dife-
rencias en logros funcionales entre el grupo experimen-
tal y el grupo control, asi como tampoco en la duracién
de la estadia en el programa; si encontraron que el gru-
po de pacientes que participé en la determinacién y
supervision activa de sus objetivos: establecié mas ob-
jetivos relativos a la participacion, calificé sus objetivos
como mas relevantes y, expresé mayor satisfaccién con
su proceso de rehabilitacion.

b.- Enfoque Holista de la Neuro-Rehabilitacion

Histéricamente en la rehabilitacion de sobrevivien-
tes de LCA se ha enfatizado la reparacién de los déficits
fisicos y cognitivos (Enfoque Tradicional). Actualmente,
tal vision es considerada como estrecha e insuficiente,
desplazando el énfasis hacia los problemas particula-
res que estos déficits causan en la vida de los sobrevi-
vientes (19). Por ejemplo, no poder vestirse u organizar
mentalmente una actividad, y cémo esto impacta en la
participacién social y laboral (20). Este enfoque se ha
denominado Contextualizado (19) u Holista (21).

Desde una perspectiva Holista, la rehabilitacién es
definida como un proceso que busca aumentar tanto
la funcionalidad fisica como la capacidad de procesar
informacién (Ben-Yishay & Prigatano, 1990 citado en
Wilson) (22), disminuyendo problemas asociados como
la depresion, ansiedad, dificultades de comunicacién e
interaccién social (22). Esto requiere la aplicacion de
procedimientos, técnicas y utilizacion de apoyos para
retomar de forma segura, productiva e independiente
las tareas de la vida diaria6. Tal proceso es bidireccio-
nal e interactivo, involucra a la persona con discapa-
cidad, el equipo terapéutico, la familia y miembros de
la comunidad (McLellan, 1991 citado en Wilson) (22).

Una rehabilitacién holista exige la comprensién de la
compleja interaccién entre los dmbitos fisico, cognitivo,
conductual y afectivo, dentro de un contexto centrado
en las necesidades del paciente y su familia (10). Priga-
tano (23) destaca ciertos ingredientes basicos de este

enfoque que deberian ser considerados en cualquier
modelo comprensivo de rehabilitacién de personas con
LCA: a) la rehabilitacién cognitiva y las intervenciones
psicoterapéuticas; b) el establecimiento de un ambiente
que facilite la recuperacion, la adaptacion y evite el de-
terioro; c) el establecimiento de un ambiente laboral y
educacional protegido; d) el compromiso activo de los
miembros de la familia en el proceso de rehabilitacion
y; e) el manejo profesional de las reacciones emocio-
nales positivas y negativas de los terapeutas hacia el
paciente con LCA y su familia.

En relacion a la efectividad de los programas de re-
habilitacién holistas, la evidencia disponible es discre-
ta, pero favorable. Algunos estudios dan cuenta de una
mayor reintegracion laboral y de actividades producti-
vas (25,26,27,28). También se han encontrado mejoras
significativas en la capacidad de cohabitacion y auto-
nomia en el hogar (29,30,28), la cantidad y calidad de
actividades de recreacion, y la disminucion del nimero
de visitas hospitalarias y prestaciones terapéuticas (30).
En el indice de discapacidad fisica del Portland Adap-
tability Inventory se detectaron mejorias significativas
(29), al igual que en las alteraciones de conciencia de
si, nivel de estrés (31), alteraciones cognitivas, déficits
en habilidades sociales, control emocional y conduc-
tual (28).

c.- Enfoque en Base a Planificacion de Metas

La adecuada planificacién de los objetivos, medios
y timming de un proceso de rehabilitacion es el nd-
cleo de las intervenciones, permitiendo construir una
colaboracién realista entre equipo y paciente/familia.
Esto implica dejar atras el modelo tradicional donde el
terapeuta es el experto y el paciente alguien pasivo so-
bre quien se interviene. Un abordaje consecuente al
modelo holista exige, por el contrario, la planificacién
conjunta de metas realistas, desafiantes y significativas
en la vida cotidiana del paciente (22). En esta linea,
la planificacion de metas permite considerar como ob-
jeto de intervencion la discapacidad y los problemas
de participacion; niveles de analisis que, a diferencia

64

terapia ocupacional 2.indb 64

15-12-2010 17:15:17



ANALISIS DEL DESEMPENO OCUPACIONAL DE UN NINO CON TRASTORNO POR DEFICIT DE ATENCION E HIPERACTIVIDAD

del déficit, refieren mas bien a la calidad de vida, son
multifactoriales y poseen una naturaleza subjetiva (32).

La planificacion de metas ha sido utilizada ya por
muchos afios en diversos ambientes de rehabilitacién,
con diversos grados de sofisticacién y resultados po-
sitivos en poblaciones como: pardlisis cerebral (33),
adultos con LCA (34,35,36) pacientes psiquiatricos
(37), personas con lesion medular (38) y problemas de
aprendizaje (39).

La Operacionalizacién del enfoque centrado en la
planificacion de metas involucra: a) la designacion de
un encargado del caso que canalice la informacién en-
tre la familia y el equipo; b) la formulacién de un plan
de evaluacién disefiado en conjunto por los especia-
listas para construir un perfil de déficits, motivaciones
y recursos; ¢) reuniones sistemdticas de planificacion
de metas entre el equipo, el paciente y la familia; d) el
diseno de una lista de problemas construida colaborati-
vamente entre el equipo y el paciente/familia; e) el esta-
blecimiento de planes de accién que registren el logro
de las metas, y en caso de no lograrlas, por qué (22).

La planificacion de metas no es una accion exclusi-
va a las primeras etapas del proceso de rehabilitacion.
Por el contrario, posee un caracter nuclear, ocurriendo
a lo largo de todo el proceso por medio de la constante
revision de logros y replanteamiento de objetivos. Es
incluso posible afirmar que la planificacion de metas es
una intervencion en si misma, ya que facilita la cons-
tante regulacion de expectativas entre actores del pro-
ceso, promueve la adherencia al tratamiento, explicita
el para qué se trabaja y fomenta una mayor conciencia
sobre los deficits.

Factores del Paciente en la Rehabilitacion
Ambulatoria

Hasta aqui hemos desarrollado tres enfoques que
articulan un proceso de rehabilitacion ambulatoria
integral de sobrevivientes de LCA: la centralidad en
el cliente, la comprensién holista de sus problemas y
la necesidad de co-construir las metas del proceso. A
continuacién senalaremos otros factores, propios del

paciente y su familia, los cuales si bien no configuran
enfoques por si solos, son destacados por la literatura
como relevantes para el éxito del proceso de rehabili-
tacion.

a.- Los Tiempos del Proceso

La evolucion de las areas motoras, cognitivas, afec-
tivas y conductuales del paciente durante la fase ambu-
latoria no suele poseer un desarrollo homogéneo. Por
ejemplo, la recuperacion de la capacidad de marcha
puede ocurrir mucho antes que la capacidad de reali-
zar multitarea. Se hace entonces relevante determinar
el perfil particular de evolucién de las diversas dreas
en cada paciente, fortaleciendo aquellas que han mos-
trado avances significativos y disefando intervenciones
especificas para las dreas rezagadas. La facilitacion del
proceso de transicion al hogar sera el objetivo transver-
sal que guie todas las intervenciones del equipo.

b.- Las Expectativas

El problema de las expectativas del paciente, grupo
familiar y equipo, es un punto crucial para estructurar
los objetivos e intervenciones del tratamiento. Muchos
procesos de rehabilitacién sucumben al no lograr abor-
dar las expectativas con experticia. Se han descrito, por
ejemplo, interacciones de culpabilizacién mutua y odio
entre el equipo, el paciente y su familia, al no cumplir
las expectativas del tratamiento (40). Por el contrario,
el mantenimiento de una buena alianza entre los ac-
tores se relaciona con resultados terapéuticos positivos
(41,27), facilitando la adecuacion de las expectativas
y la generalizacién del aprendizaje fuera de ambiente
terapéutico, un punto crucial en la fase ambulatoria.

c.- La Participacion Activa de la Familia

La generacion de modelos de colaboracién con
las familias de sobrevivientes es un desafio de suma
importancia en la fase ambulatoria (42). Debido a las
limitaciones fisicas, cognitivas y conductuales, el gru-
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po familiar se configura en un nicleo estratégico de
intervencion, siendo la red de apoyo mas potente y
eficaz en el ajuste de la persona con LCA a la vida
social (43).

La literatura identifica la importancia del involu-
cramiento familiar en el éxito de la rehabilitacion de
personas con LCA (44). Algunos estudios han mostrado
que el involucramiento efectivo de las familias se rela-
ciona con mejorias funcionales (45) y de adaptacién46
en pacientes con ACV. Por el contrario, altos niveles
de desacuerdo entre la familia y el equipo, respecto al
funcionamiento del paciente, se asocia con una escasa
alianza de trabajo y menor colaboracion en el proceso
de rehabilitacion (47).

d.- Conciencia de Enfermedad, Negacion y Duelo

Existe una serie de factores cognitivo-afectivos que
inciden en la colaboracion de los pacientes, dismi-
nuyendo la efectividad de la rehabilitacién (49,50) y
exigiendo a los equipos disenar intervenciones especi-
ficas (51). La conciencia de enfermedad ha sido defi-
nida como la capacidad de comprender la naturaleza
y efectos de los déficits, incluyendo la necesidad de
rehabilitacion48. Los déficits en la conciencia de en-
fermedad, denominados también como anosognosia,
son altamente frecuentes luego de un TEC (52) y ACV
del hemisferio derecho o de los I6bulos frontales (53).
Por otro lado, la negacién, como fenémeno propio del
proceso de duelo, presenta similitudes con las fallas
de conciencia de enfermedad, instalando también
importantes dificultades en los procesos (54). Ambos
factores exigen al equipo evaluar acuciosamente la
presencia y alcance de estas alteraciones, dando es-
pecial énfasis a la significacién individual de lo per-
dido. S6lo de esta manera es posible comprender qué
es lo que el paciente busca recuperar y determinar asi
cémo ayudarlo.

DISCUSION

Disenar intervenciones que aborden las multiples
interacciones entre los ambitos fisico, cognitivo, con-
ductual, afectivo y familiar, exige equipos capacitados
en resolver problemas de alta complejidad. Es por esto
que la estructura y dinamica del equipo de rehabilita-
cién se constituye en un factor altamente determinante
respecto a la efectividad de las intervenciones. En nues-
tra experiencia lo que suele suceder, respecto al estilo
de funcionamiento del equipo de neurorehabilitacion,
es que este se desplaza en un continuo desde lo mul-
tidisciplinario a lo transdisciplinario, de acuerdo a las
necesidades y disponibilidad de recursos econémicos,
técnicos y humanos. Debido al concepto actual de re-
habilitacién que los centros utilizan, y a las politicas
administrativas que sustentan su quehacer, son pocos
los equipos que funcionan en una manera verdadera-
mente transdisciplinaria (16). Nuestra dinamica se en-
marca predominantemente en lo interdisciplinario.

Una tarea central, en la construccién de la identi-
dad de un equipo de neurorehabilitacién ambulatoria
es determinar los principios y enfoques que sustentan
su labor cotidiana. S6lo mediante la internalizacién
de dichos fundamentos el equipo puede enfrentar ade-
cuadamente los multiples escenarios que instalan cada
paciente y familia. El enfoque centrado en el cliente y
la perspectiva holista de la rehabilitacion ofrecen linea-
mientos generales para comprender el fenémeno de la
rehabilitacion. El enfoque centrado en la planificacion
de metas ofrece una estructura que permite desenvolver
e intervenir sobre el proceso. En nuestra experiencia,
la articulacién de estos tres enfoques ha facilitado el
involucramiento activo de los pacientes y sus familias,
permitiendo no s6lo aumentar la comprensién de para
qué se trabaja, sino también intervenir sobre las altera-
ciones en la conciencia de déficits.

La planificacion de metas merece una reflexién apar-
te. Esta no debe ser considerada como una etapa inicial
del proceso de rehabilitacion, sino mas bien como el
nicleo de todo el proceso. Mediante la determinacién
y evaluacion constante de los objetivos el equipo logra
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monitorear el nivel de adherencia de los pacientes y
familias, regular las expectativas y acceder a las valora-
ciones de los pacientes respecto a qué es aquello signi-
ficativo a lograr. Por otro lado, la planificacién de metas
permite salvar las dificultades metodolégicas que im-
plica medir la eficacia de intervenciones que apuntan
a problemas de participacién, donde la significacién
individual de los objetivos, y la percepciéon subjetiva
de su logro son los criterios centrales. Si consideramos,
ademds, que los procesos de rehabilitacién son de alto
costo, es una tarea central poder ofrecer evidencia a
las instituciones que financian los tratamientos. La pla-
nificacion de metas permite ofrecer indicadores claros
y objetivos de los procesos, sin abandonar la cualidad
subjetiva de los problemas.

CONCLUSION

Como hemos senalado en el articulo, el estado de la
neurorehabilitacién en Chile es incipiente, por lo cual
consideramos como un primer paso valioso determinar
los posibles fundamentos de un modelo de abordaje en
esta poblacion. Este es s6lo el primer paso y son nume-
rosas las tareas pendientes. Algunas lineas de trabajo
a considerar en el futuro son: a) la efectividad de los
programas en términos de calidad de vida, estrés del
cuidador y nivel de reinsercién comunitaria; b) la efec-
tividad de las intervenciones de acuerdo a las diversas
subpoblaciones que presentan una LCA; c) las venta-
jas de un abordaje holista por sobre uno tradicional; d)
las ventajas de un abordaje transdisciplinario por sobre
uno interdisciplinario; e) el sostenimiento de los logros
en el tiempo una vez abandonado el centro.
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