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RESUMEN:

El objetivo principal de este trabajo es elaborar un programa de formacion
dirigido a los familiares/cuidadores para ayudar a conseguir a la persona
con ACV una adaptacion positiva frente al cambio de vida que ha
experimentado como medio hacia un fin: mejorar la participacion en su

entorno y su rendimiento en el desempefio ocupacional.

Los modelos utilizados para plantear esta intervencion son el modelo
canadiense de desempefio ocupacional, el modelo de ocupacion humana de
Kielhofner, el modelo de promocién de resiliencia y el modelo de resiliencia
familiar. Para la consecucion de los objetivos planteados se ha utilizado el
programa Rueda de Laimatre y Puig. Como procedimientos de evaluacion
se utilizara la observacion vy el uso de instrumentos como son el test del

arbol y el gréafico de vida de Kielhofner.

En los dltimos afios el centro de atenciéon de la investigacion en el accidente
cerebrovascular se interesa por la relacion entre la disminucién de
participacion y rendimiento en el proceso de rehabilitacion y el impacto
psicolégico y emocional de la enfermedad debido a las frecuentes secuelas,
como estados de ansiedad, depresion y labilidad emocional, tras presentar

un accidente cerebrovascular.

En este programa se trabaja la resiliencia para facilitar la superacion, la
adaptacion positiva a la enfermedad y de forma indirecta mejorar el
rendimiento y la participacion en el desempefio ocupacional de la persona

con ACV mejorando la calidad de vida del mismo.



INTRODUCCION:

El accidente cerebrovascular (ACV) se define por la deficiencia neurolégica
repentina atribuible a una causa vascular focal.; De acuerdo con su etiologia
se puede clasificar en dos grandes grupos: ACV isquémico y hemorragico.
ACV isquémico es aquel producido por una reduccidon brusca del flujo
sanguineo durante un periodo de tiempo; cuando éste es producido por la
rotura de un vaso sanguineo cerebral se denomina ACV hemorrégico. El
accidente cerebrovascular puede ser denominado ictus cuando el déficit
neurolégico se ha instaurado hace mas de 24 horas. Cuando la duracion del
déficit es inferior a este periodo de tiempo, de origen isquémico y
desaparece sin secuelas es denominado ataque isquémico transitorio (AIT).,
Aproximadamente el 85-90% del total de ACV presentan un origen

isquémicos

Recientemente, un estudio coordinado por Population Health Research
Institute, McMaster University y Hamilton Health Sciencies, identifica los 10
principales factores de riesgo para el ACV: Hipertension arterial, obesidad
abdominal, dieta desequilibrada, sedentarismo, dislipemia, diabetes,
alcoholismo, tabaquismo, estrés y depresion asi como la presencia de

cardiopatias previas,.

Este proyecto se centra en los familiares/cuidadores del paciente con ACV
por ser este un importante problema de Salud Publica. En Espafa,
representa la primera causa de muerte en la mujer y la segunda en el
hombre; siendo la primera causa de discapacidad grave en el adulto y la
segunda causa de demencia. La incidencia anual en Espafia no se conoce
con precision, aunque se estima que puede oscilar entre 120-350 casos por
100.000 habitantes (segun el estudio Ibericus, se estima que la incidencia

en nuestro pais es de 203/100.000 habitantes).s

Para una rapida y eficaz intervenciébn en esta patologia resulta de gran
utilidad disponer de las denominadas unidades de ictus. La Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN) sefiala que hay 29 de las 95 que deberia
haber dando cobertura solo a 1/3 de la poblacién.s En Aragon existen dos

unidades de ictus situadas ambas en la provincia de Zaragoza en el Hospital
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Universitario Miguel Servet y en el Hospital Clinico Universitario Lozano

Blesa.

En estas unidades debe existir un equipo de rehabilitacion multidisciplinar
que incluira médicos, enfermeras, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales
logopedas y trabajadores sociales. Los pacientes y familiares o cuidadores
deben involucrarse activamente con este equipo, si es posible, desde el

inicio y durante toda la rehabilitaciéon.z

Tras un ACV, en su fase aguda la asistencia sanitaria y el tratamiento
farmacoldgico son imprescindibles. Cuando el paciente esti4 estable y
controlado, el proceso de rehabilitacion temprana es crucial ya que, el 95%
de la recuperacién neurolégica natural se habra logrado hacia el tercer
mesg. Ademas, en la rehabilitaciéon funcional, influye la colaboracion de la
familia/cuidador en dicho proceso de rehabilitacion, con un apoyo emocional
al “paciente’; una comunicacion efectiva y una buena resolucion de

problemas.g

La familia /cuidador suelen necesitar formacion para ayudar al “enfermo’’en
las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria. Sin embargo, en
raras ocasiones, ese asesoramiento va dirigido al impacto psicoldgico y
emocional que produce el accidente cerebrovascular en el paciente;o ya que
son frecuentes los estados de ansiedad, depresion y labilidad emocional
después de un ACV y a pesar de ello no suelen ser evaluados para su

prevencion y tratamiento.;

Cada vez mas articulos de investigacion centran la atencion en los estados
de calidad de vida y sensaciéon de bienestar en personas que han padecido
esta enfermedad y proponen un enfoque de afrontamiento a los cambios

emocionales que sufren.;,

Todo ser humano es un ser ocupacional, entendiendo la ocupaciobn como
grupos de actividades y tareas de la vida diaria, nominadas y organizadas, a
las que se les da un valor y significado por los individuos vy la cultura. Todo
esto conforma nuestras rutinas, habitos y roles dotando de sentido nuestra
vida.;3 El ACV supone para las personas una ruptura con todo ello, una
pérdida de identificacion personal y una reestructuracion de las relaciones

familiares con tendencia al aislamiento social y familiar.4



Este programa propone la promocion de un proceso de ayuda al
familiar/cuidador para el afrontamiento de la enfermedad, la adaptacion
positiva a la misma e incluso su superacion. Un proceso que requiere de
unas habilidades y capacidades internas que le permitan crear un ambiente
favorecedor. Este proceso, multifactorial y dinamico, es denominado

resiliencia.qs

La terapia Ocupacional en este programa pretende, dentro de su marco de
trabajo, mejorar capacidades y habilidades del familiar/cuidador para
ayudar al paciente en su proceso de resiliencia ante su enfermedad,

disminuyendo asi mismo la ansiedad del familiar/cuidador.¢

OBJETIVO DE TRABAJO:

El objetivo principal de este trabajo es elaborar un programa de formacion
dirigido a familiares/cuidadores, para que colaboren con el paciente a
conseguir una adaptacion positiva frente al cambio de vida que ha
experimentado, mejorando la participacion en su entorno y su rendimiento

en el desempefo ocupacional.



METODOLOGIA:

La literatura de programa se ha recabado a través de bases de datos como
OTseeker y PUBMED. Para su busqueda e identificacion se han utilizado las
palabras clave: stroke, stroke and depression, occupational therapy and

stroke, caregivers and stroke.
Este programa basa su intervencion en los modelos:
& Modelo canadiense de desempefio ocupacional (CMOP);~
= Modelo de Ocupaciéon Humana de Kielhofner (MOHO)g
= Modelo de promocién de Resiliencia;s
& Modelo de Resiliencia Familiar de Walsh(2004);5
Procedimientos de evaluacion:
# Historia Clinica del paciente
& Observaciones
# Evaluacion de conocimientos iniciales de familiares/cuidadores.
& Instrumentos de valoraciéon estandarizados:
i) Grafico de vida de Kielhofner para el familiar.;s
i) Test del arbol de René Stora;s
Técnicas de aplicacion en el programa:
& Dinamicas de grupo.xo

La primera fase del programa de este trabajo sera la evaluacion de
conocimientos sobre la enfermedad y su impacto para conocer el nivel de
informacion del que parten los familiares/cuidadores. Ademas se realizara el
gréafico de vida de Kielhofner y el test del arbol de acuerdo con Lemaitre y
Puig (2004).

En una segunda fase, se desarrollara el programa de formacion en el
Hospital Universitario Miguel Servet o el Hospital Clinico Universitario
Lozano Blesa segun la disposicion de las instituciones. Se realizara una
sesion por semana de dos horas tedrico-practicas. La duracion del programa

sera de cuatro meses.



CRONOGRAMA:

Este cronograma tipo podra adaptarse a los diferentes grupos de
familiares/cuidadores en funcién de las distintas intervenciones que se

precisen.

Finalmente se evaluara a los familiares/cuidadores con el gréafico de vida de

Kielhofner y el test del arbol.

La observacion serd un método de evaluacion continua pudiendo medir la

evolucién de familiares/cuidadores.

Para medir si los resultados han sido positivos con la persona con ACV se
recopilard informacién de su Historia Clinica en los informes del equipo
multidisciplinar, en concreto, de terapia ocupacional. Se empleara la
observacion por parte de familiares/cuidadores y los profesionales. Los
instrumentos de valoracion seran Grafico de vida de Kielhofner o el test del

arbol de René Stora. Ambos se pasaran al principio y al final del programa.

Los instrumentos de valoracién se adaptaran a las distintas secuelas de la

persona con ACV.



DESARROLLO:

En una primera fase de intervencibn se pasara una evaluacion de
contenidos a los familiares/cuidadores para valorar el nivel de
conocimientos desde los que partir en el programa en cuanto al accidente

cerebrovascular.

Los objetivos planteados para el ejercicio del programa son:

OBJETIVO Incrementar el conocimiento de familiares/cuidadores sobre el
GENERAL accidente cerebrovascular y su impacto en el paciente para ayudarles
en la transicion al cambio, afrontamiento y aceptacién positiva de la
enfermedad.
ETAPA
AMBIENTE
FAVORECEDOR

PERSONALIDAD
RESILIENTE




AUTOESTIMA

Segun los objetivos operativos en cada etapa se plantea una posible

actividad tipo:

ETAPA

AMBIENTE
FAVORECEDOR

PERSONALIDAD
RESILIENTE

AUTOESTIMA




Este programa dirige su intervencion al familiar/cuidador como elemento
favorecedor para que la persona con ACV consiga una adaptacion positiva, a
las habilidades y capacidades intrapersonales que desarrollen Ila
personalidad resiliente necesaria para la superacion del ACV y finalmente, a

la autoestima necesaria para la autorrealizacion de la persona (Maslow).

Esta demostrado que los factores de resiliencia ambientales mas
significativos para las personas con ACV, son familia, amigos, pareja,
iguales con los que compartir la adversidad y ayuda profesional. El orden es

significativo.

Sin embargo, hay personas que no forman familia o no la tienen es
entonces cuando tiene un papel importante el tutor de resiliencia
(cuidador...).

Cyrulnik define tutor de resiliencia a una persona que nos acompafa de
forma incondicional, convirtiéndose en un sostén, administrando confianza e
independencia por igual, a lo largo del proceso de resiliencia. Aunque este
concepto suele coincidir con familia, pareja... también puede actuar como
tal una actividad que se convierte en un factor de proteccibn y permite

reconducir al paciente hacia un nuevo desarrollo.

Las actitudes propias de un tutor de resiliencia para este programa son:
apoyo incondicional, el estimulo y la gratificacion afectiva de los logros,
vinculacion afectiva, empatia, confianza y la capacidad para asimilar

nuevas experiencias y ayudar a resolver problemas.

Si antes hablabamos de factores resilientes ambientales significativos para
la persona con ACV. También existen los factores internos como son las
habilidades y capacidades del paciente que le permiten una superacion
exitosa y eficaz. Lemaitre y Puig proponen sentido del humor, confianza,
iniciativa, moralidad, independencia, espiritualidad, identidad, creatividad vy

comunicacion.

El terapeuta ocupacional para la consecucion de estos objetivos basa su
intervencion en el programa de Rueda de Lemalitre y Puig: 1° Formacién al
familiar/cuidador en las competencias necesarias para ser tutores

resilientes. 2° Dar a conocer al familiar/cuidador los pilares de resiliencia
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como factores internos necesarios para la persona con ACV y 3° Conocer la

autoestima como mecanismo central de la resilienciais

Las sesiones siempre comenzaran con una introduccion tedrica, seguiran
con una parte practica aplicando las técnicas de grupo (dinamicas o de role-

playing) y finalizaran con una reflexion del grupo.

El terapeuta se centrara en las personas significativas para el paciente
como mediadores para alcanzar la superacién y aceptacion positiva de la

enfermedad por parte del paciente.

La capacidad de participacion con el entorno y las personas que lo rodean

Maddi lo denomina compromiso;s

Los profesionales de terapia ocupacional estdn comprometidos no solo con
la ocupaciéon sino también con la complejidad de factores que fortalecen y
hacen posible el compromiso del cliente (familiar/cuidador) y la
participacion en ocupaciones positivas que promueven la salud (Wilcock y
Townsend, 2006).2;

Para que la consecucion del programa sea positiva, el terapeuta ocupacional
tendra en cuenta el conocimiento de la enfermedad y su valoraciéon, estado
de ansiedad, grado de control de la situacion, de sus miedos, emociones y
uso de mecanismos como el sobreproteccionismo por parte del
familiar/cuidador y el grado de rendimiento y participaciéon de la persona
con ACV.
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CONCLUSION:

Debido a que este programa no se ha llevado a cabo no disponemos de
resultados que nos permitan hacer una valoracion. Sin embargo, este
trabajo esta basado en estudios cientificos que demuestran que el déficit de
participaciéon y rendimiento en los servicios de rehabilitacion esta
relacionado con estados de ansiedad, depresion y labilidad emocional.
Incluso la aparicion de secuelas psicolégicas y emocionales ya dictamina un
pronéstico menos favorable . EI Dr Ubel, profesor de la universidad de
Michigan, pudo comprobar como algunos pacientes con enfermedades
terminales, trastornos cronicos y otras circunstancias de vida las superaron
utilizando sus recursos emocionales y a su vez encontraron metas

significativas y formas de ayudar a sus iguales,;

La experiencia demuestra la necesidad de la resiliencia en nuestras vidas.
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ANEXO 1

MODELO CANADIENSE DE DESEMPENO OCUPACIONAL:

Este modelo ve a las personas como seres espirituales que son agentes
activos con el potencial para identificar, escoger e involucrarse en
ocupaciones en su medioambiente, y que pueden participar como
compaferos dentro de una practica centrada en la persona. Es la busqueda

de un protagonismo de la persona en su proceso de recuperacion.;;

MODELO DE OCUPACION HUMANA DE KIELHOFNER:

El MOHO organiza conceptos de ocupaciéon en un marco de referencia
basado en la Teoria General de sistemas representando el hombre el
sistema y la interaccion del sistema con el ambiente, la ocupacion. De esta
forma, organiza los aspectos de motivacién, comportamiento, cogniciéon y
aquellos que son relevantes para el entendimiento de la ocupacién. Este
modelo se centra principalmente en los aspectos psicosociales y culturales

de la ocupacion.g

MODELO DE PROMOCION DE RESILIENCIA:

Segun Ospinoza y col. (2007) un modelo de promocién de la resiliencia
implica un tipo de intervencidon psicosocial que promueva procesos que
involucren al individuo y su ambiente social, ayudandolo a superar la
adversidad (y el riesgo), a adaptarse a la sociedad y a tener una mejor
calidad de vida. Por ello, mas que controvertir las estrategias de promocion
de la salud, la promocion de la resiliencia puede complementar las
intervenciones haciendo énfasis en las posibilidades de cada persona para

superar las dificultades durante todo el ciclo vital.;s

MODELO DE RESILIENCIA FAMILIAR DE F.WALSH

Froma Walsh define este modelo como los procesos de superacion y
adaptacion que tiene lugar en la familia como unidad funcional. Hay dos
tipos de abordaje de la resiliencia familiar segun Pereira (2007). En este

trabajo nos interesa el modelo tradicional que se dedica a estudiar los
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factores familiares que favorecen la aparicion de resiliencia en los individuos
que la componen.

ANEXO 2

INSTRUMENTO DE VALORACION KIELHOFNER:

GRAFICO DE VIDA

INFANCIA EDAD ADOLESCENCIA ADULTO ADULTO ADULTO

THI PRANA ESCO LAR J VE [ =n] | TARDD
40-65

0-6 ANOS 6-12 ANOS 12-20 ANOS 20-40 ANOS ANOS 65+
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