Guia para cuidadores familiares para seleccionar programas de
rehabilitacién para personas con trastornos de la conciencia (TdC)
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En esta hoja informativa
se explican las
necesidades de atencion
médicay de
rehabilitacion de las
personas con trastornos
de la conciencia (TdC).
Se plantean preguntas
que deben hacerse al
buscarse un programa
adecuado para su ser
querido con un TdC.

El Programa del Sistema
Modelo de Lesion
Cerebral Traumatica esta
patrocinado por el
Instituto Nacional de
Investigacion sobre
Discapacidad, Vida
Independiente y
Rehabilitacion,
Administracion para la
Vida Comunitaria,
Departamento de Salud y
Servicios Humanos de
Estados Unidos.
(Consulte
https://msktc.org/LCT/
model-system-centers
para obtener mas
informacion).
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https://msktc.org/LCT/factsheets Hoja informativa sobre LCT

Antecedentes y visién general

Esta hoja informativa esta destinada a ser utilizada por los

cuidadores familiares de personas con TdC. Esto puede incluir a

miembros de la familia, parejas, amigos u otros cuidadores. Una

persona con TdC no tiene consciencia de si misma o de su entorno.

No puede permanecer despierta o interactuar con los demas. Los TdC incluyen
coma, sindrome de vigilia que no responde (también llamado estado vegetativo) y
el estado de conciencia minima. Una descripcion detallada de estas condiciones y
la subsiguiente recuperacidn se puede encontrar en
https://msktc.org/LCT/factsheets/vegetative-and-minimally-conscious-states-after-
severe-LCT.

Después de sufrir una lesion cerebral traumatica grave (LCT), una persona puede
padecer un TdC que dure mucho tiempo. Si su ser querido tiene un TdC pero esta
listo para salir del hospital o la unidad de cuidados intensivos, aun necesitara un
monitoreo cercano y atencion experta. Como cuidador familiar, usted es una parte
importante del equipo de atencién. Los cuidadores familiares deben participar en
todas las fases de la atencion y la planificacion del alta.

Las personas con TdC también pueden beneficiarse de la rehabilitacién, a veces
también llamada en inglés rehab. Pero, no todos los programas de rehabilitacion
son adecuados para las personas con TdC. Algunos programas no cuentan con el
personal calificado, el conocimiento o los servicios necesarios para brindar
atencion de calidad a su ser querido. La falta de experiencia puede dar lugar a
decisiones de atencion inadecuadas y resultados deficientes.

Un grupo de médicos e investigadores expertos del Congreso Americano de
Medicina de Rehabilitacion y los Sistemas Modelo de LCT especializados en TdC
elaboraron recomendaciones para programas que brindan rehabilitacién a
personas con TdC. Las recomendaciones se basan en evidencia de la
investigacion, mejores practicas y el consenso de expertos. Estas podran ayudarlo
a aprender lo que se necesita para manejar mejor las necesidades de atencion de
su ser querido. Esta hoja informativa puede ayudarle a encontrar el programa de
rehabilitacién adecuado para su ser querido con un TdC. Puede ayudarle a
determinar si un programa especifico puede satisfacer las
necesidades de su ser querido. Las secciones a continuacion
cubren los siguientes temas: Personal del programa de
rehabilitacién, metas del programa de rehabilitacién, capacitacion y
apoyo para cuidadores y preparacion para el siguiente nivel de
atencion.
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l. Personal del Programa de Rehabilitacion

El equipo de atencidn debe incluir expertos de una variedad de especialidades de atencion médica. Un médico
(internista, hospitalista 0 médico tratante) debe estar en el lugar al menos 5 dias a la semana. Cuando no estan
en el lugar, debe haber un proveedor de guardia disponible para atender a los pacientes. Para los pacientes con
ventiladores, un neumologo (especialista pulmonar) también debe estar disponible en el sitio. EI programa debe
tener una manera de obtener consultas oportunas de expertos que no estan en el sitio. El equipo de atencion en
el lugar también debe incluir (pero no puede limitarse a):

e Un médico de rehabilitacion
Una enfermera

Un terapeuta respiratorio
Un nutricionista

Un fisioterapeuta

Un terapeuta ocupacional

Un patélogo del habla y el lenguaje

Un neuropsicologo o un psicélogo

Un administrador de casos o trabajador social
Una persona de apoyo espiritual

Il. Metas del programa de rehabilitacién
El programa debe centrarse en los objetivos generales de evaluar el nivel de conciencia, promover la salud y el

bienestar, mejorar la recuperacion y monitorear los cambios en el nivel de funcién. Los cuidadores familiares
deben participar en todas las fases del establecimiento de metas de rehabilitacion.

A. Evaluacion

Para determinar el nivel de conciencia en pacientes con TdC, los programas deben utilizar procedimientos
disefiados para personas con TdC y recomendados en las guias de practica clinica. Hay escalas de calificacion
disefiadas para determinar el nivel de conciencia de una persona. Las pautas actuales recomiendan usar
escalas de calificacion repetidamente durante un periodo de dias 0 semanas para establecer un diagnéstico
correcto de TdC.

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ¢El proceso de evaluacion incluira escalas de calificacion disefadas para
personas con TdC? Si es asi, ;con qué frecuencia se administraran?

Las escalas de calificacién recomendadas incluyen:

La escala de recuperacion de coma revisada (CRS-R)

La Medida de Evaluacion de la Estimulacién Sensorial (SSAM)

Matriz de lesiones en la cabeza de Wessex (WHIM)

La Técnica de Evaluacion y Rehabilitacion de la Modalidad Sensorial (SMART)
El perfil occidental de estimulacion neurosensorial (WNSSP)

Escala de Trastorno de la Conciencia (TdCS-25)

Si se utilizan escalas de calificacion, la evaluacién debe repetirse para evitar diagnésticos erréneos.
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N

¢ Queé tipos de comportamientos se evaluan mediante escalas de calificacion para personas
con TdC?

e Lacapacidad de permanecer despierto, prestar atencidn y seguir instrucciones (funcién
cognitiva)

e La capacidad de comprender y comunicarse de cualquier manera posible (funcién del
lenguaije)

e La capacidad de mover el cuerpo (funcién motora)

e La capacidad de ver, oir y sentir (funcion sensorial)

e Laforma en que el entorno afecta el comportamiento (ruido, temperatura, iluminacion, hora del dia)

g

¢ Qué otra informacioén y pruebas utilizara el programa para determinar el nivel de
conciencia?

El programa también debe usar informacion de otras fuentes para ayudar a determinar el nivel de conciencia.
Esto incluye resultados de pruebas recientes del cerebro, como tomografias computarizadas, resonancias
magnéticas y electroencefalogramas.

B. Promocién de la salud y el bienestar

El programa debe usar procedimientos para ayudar a mantener la salud general de su ser querido, abordar los
problemas que puedan surgir y promover la salud y el bienestar general.

Estrategias para mantener la salud general
Los siguientes procedimientos pueden ayudar a mantener la salud general y el nivel de funcién:

e Evaluacion repetida de los pulmones, la piel, los huesos, los musculos, el intestino, la vejiga y el patron de
suefio.

e Revision continua de medicamentos. Los medicamentos deben revisarse con frecuencia. El
programa debe tomar medidas para reducir o suspender los medicamentos que pueden
causar somnolencia y recuperacion lenta.

e El programa debe revisar las rutinas de atencion y los sistemas corporales de los pacientes
de manera regular. Esto puede ayudar a encontrar y tratar rapidamente problemas comunes
como infecciones, convulsiones o hidrocefalia (una acumulacion de liquido en el cerebro).

e El programa debe tener procedimientos (p. ej., horarios de posicionamiento, rango de movimiento pasivo)
para ayudar a prevenir problemas que pueden ocurrir debido a la falta de movimiento.

e El programa debe contar con procedimientos para transferir rapidamente a los pacientes a un hospital
cercano para recibir atencion de emergencia cuando sea necesario.

C. Aumentar la recuperacion

Si bien los medicamentos, las estrategias de manejo ambiental y las tecnologias de asistencia pueden ayudar a
apoyar la recuperacion, ninguin tratamiento puede curar un TdC. Las estrategias de tratamiento pueden
centrarse en:

e Permanecer despierto durante el dia y dormir toda la noche
e Reducir la incomodidad fisica y la distraccion
e Moverse y realizar tareas de cuidado personal (cepillarse el cabello y los dientes, lavarse la cara, comer)
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e Comunicacion (hablar, escribir o usar gestos)
e Iniciar y mantener interacciones sociales

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ;Qué medicamentos utiliza el programa para mejorar la capacidad del paciente para
mantenerse despierto y responder a instrucciones y preguntas?

e El clorhidrato de amantadina puede acelerar el proceso de recuperacion cuando se administra entre 4 y
16 semanas después de una LCT en personas con TdC. Las pautas de practica clinica sugieren que el
programa debe considerar este medicamento a menos que el médico de su ser querido piense que no debe
tomarlo por razones médicas.

e Elzolpidem puede mejorar el estado de alerta y la capacidad de respuesta conductual en un pequefio
porcentaje de personas con TdC. El programa puede considerar este medicamento a menos que el médico
de su ser querido piense que no debe tomarlo por razones médicas.

e Cuando se recomienden medicamentos, pregunte sobre los beneficios esperados y los posibles efectos
secundarios. También es posible que le interese preguntar como es que el médico de su ser querido sabra
que el medicamento esta funcionando.

N

¢ Qué pasos toma el programa para proporcionar un ambiente seguro y
cémodo y reducir la incomodidad fisica y la distraccion?

El programa debe cambiar el entorno del paciente para apoyar a los esfuerzos de rehabilitacion.
Por ejemplo, el programa puede:

Asegurar que su ser querido esté cdmodamente colocado en la cama o silla de ruedas
Reducir las luces brillantes y los ruidos que distraen

Asegurar que la habitacién no esté demasiado caliente o fria

Quitar férulas, aparatos ortopédicos u otras restricciones fisicas que puedan dificultar el movimiento

1 od

¢ Qué tipos de tecnologias utiliza para ayudar con la comunicacion y facilitar el inicio y el
mantenimiento de la interaccion social?

Los programas deben contar con un proceso para averiguar si un dispositivo de asistencia puede ayudar a su
ser querido. Los programas también deben tener un proceso para ayudar a seleccionar el mejor dispositivo
segun las necesidades y habilidades de su ser querido. Tales dispositivos pueden ser de alta tecnologia o baja
tecnologia. Algunos ejemplos son:

e Interruptores y paneles tactiles e Sistemas de seguimiento ocular
e Tableros de imagenes o letras (sistemas informaticos que
e Padsy tabletas rastrean los movimientos
e Papely lapiz o pizarras de borrado en seco oculares para ayudar con la

comunicacién y el control

ambiental)
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D. Vigilancia de los cambios en el nivel de funcién

El programa debe tener un médico u otro proveedor como parte del personal que disponga de conocimientos,
capacitacion y experiencia relevantes para determinar y comunicar informacion sobre el nivel de conciencia y el
potencial de recuperacion de una persona. Las pautas de practica del TdC incluyen factores que se han utilizado
para predecir la recuperacion. Puede encontrar una version de facil comprension para la familia de estas pautas
en: https://www.aan.com/Guidelines/home/GuidelineDetail/926.

El programa debe monitorear la respuesta de su ser querido a los esfuerzos de tratamiento y el progreso con el
tiempo. El programa también debe monitorear el desempefio del programa y sus necesidades como cuidador
familiar.

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ;.Coémo y cuando se compartira con la familia la informacién sobre el diagnéstico y el
potencial de recuperacion de mi ser querido?

e Poco después de la admision al programa, se debe llevar a cabo una reunion para hablar del plan de
atencién a fin de proporcionar informacion sobre el nivel actual de conciencia de su ser querido, los objetivos
de rehabilitacion y la duracion esperada de la estadia en el programa.

e Las discusiones deben abordar las preguntas y los resultados que usted considere mas importantes.

e El programa debe brindarle actualizaciones cada vez que haya un cambio en el estado clinico de su ser
querido que resulte en un cambio en el plan de tratamiento o en los objetivos de rehabilitacion.

e El programa debe brindarle informacién clinica en un lenguaje que sea facil de entender.

2. ;Como se sabe si los esfuerzos de tratamiento estan funcionando?

El programa puede utilizar las escalas de calificacion especialmente disefiadas para personas con TdC
(CRS-R, SSAM, etc.) para monitorear la respuesta al tratamiento y el progreso a lo largo del tiempo.

El equipo de atencidn debe reunirse con regularidad para considerar si se necesitan cambios en el plan de
tratamiento.

3. ¢Coémo evalua el programa su éxito en general? ¢;El programa tiene informes
que se pueden compartir?

Es posible que pueda obtener informacion sobre las medidas del resultado utilizadas y el
desempefio del programa. Algunos ejemplos son:

Puntajes o informacion sobre el desempefio del programa en escalas de calificacion de comportamiento
Puntos de referencia o criterios utilizados para determinar la duracién de la estancia en el programa
Datos o informacion sobre el rendimiento general del programa

Datos sobre cuantos pacientes de TdC fueron admitidos en el programa en el tltimo afio y a dénde fueron
enviados después de dados de alta

e Informacidn sobre cémo el programa satisface las necesidades de los cuidadores familiares
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4. ;Qué tipo de actividades de educacion y formacioén se ofrecen al personal que participa en la
atencion de las personas con TdC?

El programa debe proporcionar educacion y capacitacién continuas para el personal con el objeto de ayudar a
asegurarse de que estén capacitados para evaluar, tratar y medir los cambios a lo largo del tiempo.

lll. Servicios de informacién, capacitaciéon y apoyo para cuidadores
familiares

El programa debe proporcionar educacion personalizada, capacitacion practica y apoyo individual

o grupal a los cuidadores familiares. El programa también debe ofrecer orientacion para ayudar a

los cuidadores familiares a lidiar con las preguntas éticas que pueden surgir durante el
tratamiento.

Los cuidadores familiares tendran interés en preguntar:

1. ¢Hay materiales educativos y capacitacion practica disponibles para los cuidadores
familiares?

El programa debe abordar

e Herramientas y recursos para mejorar su conocimiento sobre TdC y necesidades comunes de atencion

e Asuntos financieros relacionados con el seguro y la planificacion de cuidados a largo plazo

e Capacitacion practica para que pueda comprender y participar en el cuidado diario cuando sea necesario
Esto puede incluir cdmo realizar estiramientos, giros y posicionamientos basicos; y como interactuar con su
ser querido

2. ;Qué tipo de servicios de apoyo social, financiero y legal estan disponibles a través del
programa? ;Hay alguien disponible con quien pueda hablar sobre como encontrar
programas y recursos basados en la comunidad?

El programa debe proporcionar servicios de apoyo a los cuidadores familiares. Esto debe incluir informacion y
ayuda para encontrar:

e Servicios, programas y recursos de apoyo social basados en la comunidad
e Agencias estatales y comunitarias para ayudar con las necesidades legales y financieras

3. ¢Con quién hablo si tengo inquietudes sobre la atencién que recibe mi ser
querido y los proveedores responsables de administrar la atencion?

El programa debe contar con un proceso para ayudar a los familiares que son cuidadores si les surgen
inquietudes o diferencias de opinién con el plan de atencion, el equipo de tratamiento o el programa.

IV. Prepararse para el traslado de su ser querido al siguiente nivel de
atencién (centro u hogar)

El equipo de atencidn debe ayudarlo a comprender por qué su ser querido puede necesitar una transicidn a un
nivel de atencion diferente (entorno de cuidados mas o menos intensivos). También deben hablar con usted
sobre las opciones que pueden estar disponibles.
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Los cuidadores familiares pueden tener interés en preguntar:

1. ¢Con qué frecuencia se reunira el equipo con la familia para hablar sobre el progreso, las
necesidades futuras de atencion y las opciones de alta?

Se deben realizar reuniones periédicas con el equipo y los cuidadores familiares para analizar el plan de
atencion, el progreso, la transicion y las opciones de alta de su ser querido.

2. ;Coémo sabra el personal del programa cuando mi ser querido esta listo para
pasar al siguiente nivel de atencion?

e Su serquerido puede a la larga estar listo para participar en actividades de rehabilitacion que
requieren de una participacion mas activa. Este puede ser el caso si mejoran en su capacidad
para comunicarse claramente e interactuar con los demas.

e Aveces, los resultados de la evaluacion y el tratamiento sugieren que un paciente puede no mejorar o puede
mejorar con mas lentitud. En este caso, un cambio a un entorno menos intensivo con un enfoque en
mantener la salud general, apoyar la recuperacion lenta cuando sea posible y maximizar la calidad de vida
puede ser lo mejor.

3. Cuando llega el momento de pasar al siguiente nivel de atencion, ; qué informacién debe
transmitirse a los demas proveedores de atencion médica y familiares que son cuidadores
para apoyar las necesidades de atencion continua?

La informacién que puede ayudar a apoyar el siguiente nivel de atencién incluye

¢ Nivel actual de conciencia.

¢ Nivel de ayuda necesario para atender las necesidades basicas de atencion. Esto incluye la cantidad de
personas Y las horas necesarias para ayudar a comer, usar el bafio y asearse. Esto también incluye el nivel
de supervision necesario para mantener a su ser querido seguro.

e Probabilidad de una mejora adicional en las capacidades fisicas y mentales.

Problemas de salud activos y tratamientos.

Medicamentos actuales.

Necesidades de equipo.

Necesidades de educacion y capacitacién del cuidador.

Recomendaciones para el seguimiento (donde, cuando, quién).

Mas recursos sobre LCT grave y TdCs
American Congress of Rehabilitation Medicine. (s.f.). Publicaciones. https://acrm.org/publications/

CARF International. (2022). La acreditacion CARF® se centra en la calidad, los resultados.
http://www.carf.org/home/. Este sitio web incluye recursos para el consumidor que pueden
ayudarle a evaluar la calidad de los servicios de un programa y decidir si un programa de rehabilitacion dado es
una buena opcién para las personas con LCT grave.
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Giacino, J. T., Katz, D. 1., Schiff, N. D., Whyte, J., Ashman, E. J., Ashwal, S., Barbano, R., Hammond, F. M.,
Laureys, S., Ling, G. S. F., Nakase-Richardson, R., Seel, R. T., Yablon, S., Getchius, T. S. D., Gronseth, G. S. 'y
Armstrong, M. J. (2018, 8 de agosto). Resumen de recomendaciones de actualizacion de guias practicas:
Trastornos de la conciencia. Archives of Physical Medicine and Rehabilitation (archivos de medicina fisica y
rehabilitacion) (99)9, p1699-1709. https://doi.org/10.1016/.apmr.2018.07.001. Hoja informativa para cuidadores
familiares que incluye un resumen de las recomendaciones de practicas para diagnosticar y brindar atencién a
las personas con TdC. Estas pautas incluyen factores que se han utilizado para predecir la recuperacion.

Model Systems Knowledge Translation Center / Sistemas Modelo del Centro de Traduccién del Conocimiento.
(2017). Lesion cerebral traumatica grave. https://mskic.org/LCT/factsheets/Severe-Traumatic-Brain-Injury. Hoja
informativa para el consumidor sobre qué esperar para el cuidado de su ser querido en los primeros dias y
semanas después de la lesion. También incluye preguntas sugeridas para plantear, informacion sobre opciones
de atencion y consejos sobre como puede ayudar a apoyar la recuperacion de su ser querido.

Model Systems Knowledge Translation Center/ Sistemas Modelo del Centro de Traduccién del Conocimiento.
(2020). Facts about the vegetative and minimally conscious states after severe brain injury (datos sobre los
estados vegetativo y minimamente consciente después de una lesion cerebral grave).

https://msktc.org/L CT/factsheets/vegetative-and-minimally-conscious-states-after-severe-LCT. Folleto disefiado
para familias que describe cada uno de los TdC que pueden ocurrir después de una lesion cerebral. También
incluye informacion sobre patrones de recuperacion, pasar a diferentes niveles de atencion y consejos sobre
qué buscar al elegir un lugar de atencidn para su ser querido.

Autoria

La Guia para cuidadores familiares para seleccionar programas de rehabilitacion para personas con trastornos
de la conciencia (TdC) ha sido elaborada por Amy Shapiro-Rosenbaum, PhD, Susan Johnson, MA, CCC-SLP,
CCM; Flora Hammond, MD; Dr. Brian D. Greenwald; Brooke Murtaugh, OTD, OTRIL, CBIST; y Joseph Giacino,
PhD en colaboracién con el Sistemas Modelo del Centro de Traduccién del Conocimiento. Todos los autores
estan afiliados al Grupo de Interés Especial Interdisciplinario de Lesiones Cerebrales del Congreso Americano
de Medicina de Rehabilitacion, mientras que Amy Shapiro-Rosenbaum, Flora Hammond, Brian D. Greenwald y
Joseph Giacino también estan afiliados a los Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales Traumaticas.

Esta hoja informativa es una adaptacion de Minimum Competency Recommendations for Programs That Provide
Rehabilitation Services for Persons With Disorders of Consciousness: A Position Statement (recomendaciones
de competencia minima para programas que brindan servicios de rehabilitacidén a personas con trastornos de la
conciencia: una declaracién de una postura) del Congreso Americano de Medicina de Rehabilitacion y el
Instituto Nacional de Discapacidad, Vida Independiente e Investigacion de Rehabilitacién Sistemas Modelo de
Lesion Cerebral Traumatica, que fue elaborado en el marco del American Congress of Rehabilitation Medicine
Evidence and Practice Committee (ACRM EPC) por medio de subvenciones sin restricciones de CARF
International y Paradigm.

Fuente: El contenido de esta hoja informativa se basa en investigaciones y/o el consenso profesional. Este
contenido ha sido revisado y aprobado por expertos de los Sistemas Modelo de Lesiones Cerebrales
Traumaticas (LCTMS), financiados por el Instituto Nacional de Investigacion sobre Discapacidad, Vida
Independiente, y Rehabilitacion (NIDILRR), los Centros de Rehabilitacion de Politraumatismos (PRC), con
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fondos del Departamento de Asuntos de Veteranos de los Estados Unidos, y ACRM EPC. El contenido de la
hoja informativa también ha sido revisado por personas con LCT y sus cuidadores familiares.

Descargo de responsabilidad: Esta informacion no pretende reemplazar el consejo de un profesional médico.
Usted debera consultar a su proveedor de atencion médica respecto a sus inquietudes médicas o tratamientos
especificos. El contenido de esta hoja informativa ha sido elaborado en el marco de subvenciones del Instituto
Nacional sobre la Discapacidad, la Vida Independiente, y la Investigacion de Rehabilitacion (NIDILRR numeros
de subvencién 90DPTB0011, 90DP0082, y 90DPKT0009). NIDILRR es un Centro dentro de la Administracion
para la Vida Comunitaria (ACL, por sus siglas en inglés), Departamento de Salud y Servicios Humanos (HHS,
sigla en inglés). El contenido de esta hoja informativa no representa necesariamente la politica de NIDILRR,
ACL, o HHS, por lo que no se debe asumir el respaldo del gobierno federal.

Aviso adicional: Esta informacion no debe interpretarse como una guia de practica clinica. Las declaraciones u
opiniones expresadas en este documento reflejan los puntos de vista de los contribuyentes y no reflejan la
politica oficial de ACRM, a menos que se indique lo contrario.

Cita recomendada: Shapiro-Rosenbaum, A., Johnson, S., Hammond, F., Greenwald, B. D., Murtaugh, B., &
Giacino, J. Guia para cuidadores familiares para seleccionar programas de rehabilitacion para personas con
trastornos de la conciencia (TdC). Model Systems Knowledge Translation Center.
https://msktc.org/tbi/factsheets/quia-para-cuidadores-familiares-para-seleccionar-programas-de-rehabilitacion-
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