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La participacién en la comunidad se considera un indicador clave de éxito en
la rehabilitacion de personas con discapacidades y es un concepto central en
esta (Baum, 2011; Brown et al., 2004). Ademas, muestra interaccion con otros
importantes indicadores de resultados, como la calidad de vida, el
funcionamiento social y la salud. Las restricciones de participacion en la
comunidad estan relacionadas con la aparicién de sintomas depresivos,
limitaciones funcionales, morbilidad y mortalidad (Huebner et al., 2003)

Las personas que sufren de afecciones neuroldgicas soportan numerosas
situaciones en su vida diaria que causan severa discapacidad y restringen la
participacion en sus actividades significativas (Josman et al., 2020). Muchos
de los programas de rehabilitacion no logran que las personas se involucren
de forma plena en actividades comunitarias y de interaccion social o laborales.
A pesar de una buena recuperacion fisica afios después del accidente
cerebrovascular (ACV), se siguen observando dificultades psicosociales
(Kapoor et al., 2017). Ademas, son escasos los recursos empleados para la
rehabilitacion de las consecuencias a largo plazo de estas personas, pese a que
la participacion social es uno de los pilares sobre lo que se entiende la
rehabilitacion como exitosa (Obembe & Eng, 2016).

La Clasificacion Internacional de la Salud, Funcionamiento y Discapacidad
(CIF), de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) (Instituto de
Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO), 2001), define la participacién
como la implicacién situaciones vitales, de manera activa y en entornos del
mundo real. Para Brown et al (Brown et al., 2004), la participacion incluye
parte de actividades domésticas, ocupacionales, recreativas y de ocio, que
tienen lugar en entornos comunitarios. La participacion se refiere al
cumplimiento de roles en el ambito de la sociedad y ocurre necesariamente en
la interaccién de lo que la persona puede hacer, quiere hacer, tiene la
oportunidad de hacer, y no tiene limitaciones en el entorno en el que vive y
busca participar (Mallinson & Hammel, 2010).

Alcanzar la salud, bienestar y participacion en la vida mediante el compromiso con
la ocupacidn es la declaracién dominante que describe el dominio y el proceso de
terapia ocupacional.
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La participacion se produce de forma natural
cuando las personas participan activamente en la
realizacion de ocupaciones o actividades de la vida
diaria que les resultan Utiles y significativas. Dentro
del marco de trabajo de la terapia ocupacional, la
participacion tiene una doble perspectiva: a) como
participacion social y b) como participacién en el
desempefio de ocupaciones, que son el resultado de
una eleccidn personal, motivacion y significado dentro
de un contexto (Boop et al., 2020).

El compromiso con la participacién incluye
aspectos objetivos y subjetivos de las experiencias de
las personas o clientes, e implica la interaccion
transaccional de la mente, el cuerpo y el espiritu. Para
la American Occupational Therapy Association
(AOTA) (“Occupational Therapy Practice
Framework: Domain &amp; Process 2nd Edition,”
2008) la intervencion de terapia ocupacional se enfoca
en crear o facilitar oportunidades para participar en
ocupaciones que conducen a la participacion en
situaciones vitales deseadas. La Participacion social,
es una de las nueve ocupaciones que recoge el marco
de trabajo de terapia ocupacional.

El Modelo de Proceso de Intervencién de Terapia
Ocupacional (OTIPM) que promueve el razonamiento
centrado en la ocupacidn, contempla la participacion
como el compromiso ocupacional, que emerge cuando
el hacer (desempefio ocupacional) se combina con una
experiencia ocupacional, de valor en ese hacer (Bueby,
2022). Las personas estan participando en la
ocupacion cuando estan haciendo algo dentro de un
contexto significativo y real (ver un documental,
pasear al perro, vestirse, regar las plantas, cocinar,
entre otras muchas) y experimentan un valor personal
en estas acciones.

Un reciente estudio de consenso sobre la
participacion social llevado a cabo por Terapeutas
ocupacionales brasilefios (da Silva & Oliver, 2021),
identificd seis categorias de participacion. En la figura
1, contrastamos diversas categorias propuestas por
diferentes autores.

Clasicamente se han diferenciado dos ambitos de
participacion (1): a) el &mbito personal y de la vida
doméstica y b) el &mbito comunitario. Por otro lado,
se distinguen dos dimensiones: a) la objetiva, para
reflejar el rendimiento de manera més cuantificable y

b) la subjetiva: que refleja la autopercepcion de las
personas y su satisfaccion (Eyssen et al., 2011).

Evaluacién de la Participacion Social

La participacion es un constructo multidimensional
complejo de evaluar, que traspasa los factores
bioldgicos de las patologias neuroldgicas (Heinemann,
2010; Whiteneck & Dijkers, 2009), donde impactan
elementos de dificil manejo como el contexto social,
fisico, econdmico o sucesos catastroficos, como el
recientemente vivido por la pandemia derivada de la
SARS CoV-2.

No obstante, el procedimiento de evaluacién de las
principales herramientas de participacion es
relativamente sencillo. Las escalas que analizan la
participacion comunitaria suelen presentar un formato
de autorregistro que engloban la recogida de
elementos fundamentales de esta dimension tales
como: a) Frecuencia temporal de participacion en las
actividades b) Existencia de limitaciones y su
comparacion a la situacion anterior a la patologia. c)
El nivel de satisfaccion obtenido en base a la
participacion actual y d) Los niveles de apoyo
necesarios para poder participar en actividades.

La revision sistematica de Chang et al., identifico
17 medidas objetivas de la participacion comunitaria
para adultos (no atendiendo a los criterios
psicométricos y excluyendo conceptos como calidad
de vida, autonomia y funcionamiento) (Chang et al.,
2013). Ningun instrumento cubri6 los 9 dominios de
la CIF (ver figura 1). Indicadores de Participacion
Comunitaria, Encuesta de Habilidades para la Vida
Independiente, la Escala de Adaptacion de Katz y la
de Funcionamiento Social mostraron la mayor
cobertura, con items de 8 de los 10 dominios de
participacion comunitaria. El ocio y el empleo son los
dominios més cubiertos todas ellas.

En el &ambito del ACV, existe cierto consenso para
recomendar la Stroke Impact Scale (SIS), como
herramienta para la medida de la dimension subjetiva
de la participacion en personas supervivientes a ACV
(Pohl et al., 2020). El empleo de su evaluacién se
recomienda a partir de las semanas 22 262 y en
adelante. La SIS evalGa diferentes aspectos del
funcionamiento diario de personas con ACV (Duncan
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et al., 1999), agrupados en ocho dominios: Fuerza;
Funcion de la mano; Actividades Basicas e
Instrumentales de la Vida Diaria; Movilidad;
Comunicacion; Emocién; Pensamiento y Memoria y
Participacion (Figura 1).

Figura 1. Dominios y Categorias de participacion.
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Parece clara la necesidad del sistema sociosanitario
de identificar las restricciones de participacion
experimentadas por todas las personas que viven con
secuelas de lesiones neurolégicas y por lo expuesto
anteriormente, parece posible.

Intervenciones centradas en la participacién

Para la Federacion Mundial de Terapia
Ocupacional (WFOT), la participacién en la vida
cotidiana es un dominio prioritario para la terapia
ocupacional, que guia la practica e investigacion
(Mackenzie et al., 2017).

La discapacidad implica un desajuste entre
persona y entorno. Esto debe implicar una
combinacion de intervenciones: a) enfocadas a la
recuperacion y b) modificaciones y mejoras del
entorno, para que las personas tengan la mejor
adaptacion al contexto y se facilite la participacion
(Baum, 2011).

Por lo general, las mejoras en la participacion
suelen ocurrir a medio y largo plazo (Engel-Yeger et

al., 2018). Logrados los maximos niveles de
recuperacion, la persona se adapta a su nueva situacién
y se realizan ajustes en su vida familiar, laboral y
social. No obstante, recuperacién y adaptacion, se
deberian de abordar de manera integrada vy
secuenciada, siendo el aspecto central de las
intervenciones desde su inicio.

La participacion comunitaria es una preocupacion
para las personas afectadas por ACV, ya que a menudo
tras el alta de rehabilitacion estas no se sienten
preparadas para vivir en la comunidad ni para
participar en los roles de la vida como desean
(Bergstrom et al., 2017). Ademas, parece existir una
satisfaccion menor cuando las intervenciones se
centran demasiado en los resultados fisicos, dejando
sin trabajar las implicaciones sociales de la patologia
(Lee et al., 2019).

La importancia de replantear la rehabilitacion para
incluir la habilitacion es fundamental. Es necesario
crear programas gue conecten servicios de
rehabilitacion y vida comunitaria. EI enfoque en la
participacion puede estrechar la brecha existente entre
la neurociencia y la rehabilitacion (Baum, 2011).

La rehabilitacion centrada en la participacion nos
desafia a encontrar formas de que las personas realicen
las actividades que necesitan y desean, mientras se
recuperan. La participacion puede fomentar esta
recuperacién, ya que se centra en la motivacion, la
competencia y la autoeficacia, conceptos que apoyan
el crecimiento y la neuroplasticidad.

La practica centrada en la participacion es
coherente con el verdadero enfoque Top-Down
propuesto por Fisher (Bueby, 2022), donde se sigue el
siguiente procedimiento: a) Recoger la informacién
necesaria para entender los puntos fuertes y las
preocupaciones ocupacionales del cliente, y los
contextos de situacion de sus ocupaciones; b)
Determinar qué ocupaciones quiere priorizar el cliente
para mejorar su satisfaccion con sus ocupaciones y su
participacion en la sociedad; c) Observar como el
cliente realiza las tareas prioritarias y evaluar la
calidad de su rendimiento ocupacional; d) Razonar
sobre la forma en que los elementos contextuales
(socioculturales, del cliente, del entorno) y los
elementos ocupacionales interactian e influyen en la
calidad del desempefio ocupacional, la experiencia
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ocupacional y la participacion del cliente; y €) solo, si
es necesaria, se realizan evaluaciones adicionales de
las funciones corporales, de los factores ambientales o
de otros elementos situacionales para determinar la
razon potencial de los desafios ocupacionales del
cliente.

Por otro lado, existen cierto cuerpo de evidencia de
intervenciones para la mejora de la participacion,
como son: a) el establecimiento de objetivos del
cliente; b) desarrollo de competencias (cognitivas,
motoras, relacionales, de procesamiento); ¢) apoyo
emocional y d) estrategias de empoderamiento de la
persona. El Coaching de Desempefio Ocupacional
(Occupational Performance Coaching) adaptado a los
supervivientes de ACV, también es una intervencion
disefiada para mejorar el compromiso con la
ocupacién a través de la provision de apoyo
emocional, educacién individualizada y estrategias
metacognitivas durante el establecimiento de
objetivos del cliente y la resolucion de problemas
relacionados con los desafios de participacion (Kessler
etal., 2017).

A pesar de ello, todavia son muy frecuentes en
nuestro contexto los enfoques bottom-up, con
evaluaciones de funciones corporales muy
descontextualizadas del entorno y razonamientos que
especulan que estas funciones corporales, son las
razones de los desafios de las personas con el
rendimiento ocupacional (Cuesta-Garcia et al., 2021).
Hemos pasado de preocuparnos por el tono, a
preocuparnos por la cinética y cinematica del
movimiento. Siendo este enfoque necesario, sobre
todo en fases tempranas del tratamiento, muchos
pacientes abandonan los hospitales y centros de
rehabilitacién, con escasa orientacion hacia la
participacion en la comunidad.

El cambio experimentado en la
neurorrehabilitacion para que esta sea lo mas activa
posible y de cierta intensidad, es real, hasta el punto de
considerar el enfoque basado en actividades/tareas
como una de las intervenciones con mayor evidencia
cientifica. Pero para hacer posible la transferencia de
estas actividades a los contextos naturales, debemos
enfocarnos en el desempefio y, por tanto, en la
participacion.

La emergencia de los entornos tecnoldgicos en
neurorrehabilitacion, en ocasiones puede generar
directrices terapéuticas que se encuentran alejadas de
las intervenciones en la comunidad, priorizando o
incluso limitando los tratamientos a lo que se realiza
en el entorno clinico. En otras ocasiones, el tratar de
mejorar la independencia funcional conlleva perder a
menudo el foco sobre la mejora de la autonomia y la
participacion social, ambito este Gltimo, intimamente
ligado a la calidad de vida, incluso en personas con una
afectacion grave (McClure & Leah, 2021).

Como se ha sefialado anteriormente, la paradoja es
evidente: Todos los profesionales sefialan la
importancia de la vuelta a la comunidad de las
personas en tratamiento, como fin Gltimo de la
rehabilitacion. Sin embargo, es el area que presenta
menor claridad en cuanto a las técnicas que muestran
una mayor efectividad para lograrlo (M. Y. Egan et al.,
2020).

Esta falta de consenso y de claridad en las
recomendaciones, se puede identificar en guias de
practica clinica tan relevantes para la rehabilitacion de
personas supervivientes al ACV, como en la guia de
Canadian Partnership for Stroke Recovery (Mountain
et al., 2020). Entre otros, destacamos ciertos vacios de
informacién como: a) la posible dosis de tratamiento;
b) las técnicas con mayor poder de cambio para el
manejo de los roles vitales y actividades comunitarias,
o0 ¢) el manejo de los cuidadores (M. Egan et al., 2020).

Algunas recomendaciones para la practica

Planteamos, desde nuestra experiencia y en base a
la literatura encontrada, las siguientes buenas practicas
o0 recomendaciones (Figura 2).
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Figura 2. Recomendaciones para la practica.
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