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RESUMEN

La carencia de una via metodoldgica con especificidad para la rehabilitacion fisica de
pacientes con esclerosis lateral amiotréfica (ELA), que contribuya a retardar su
progresion, atenuando sintomas, signos y complicaciones que van apareciendo en el
transcurso de la enfermedad, justifica la elaboracion de un programa de ejercicios fisico-
terapéuticos para la rehabilitacidn de estos pacientes. El presente trabajo tiene como
objetivo evaluar el programa propuesto en su diseno. Se evalud la propuesta cientifica
para un contexto particular, el Instituto de Neurologia y Neurocirugia, mediante el
método de criterio de expertos. Se asumié como expertos a un grupo de personas, no
individuos en si. El experto seleccionado fue el grupo multidisciplinario de atencion a
pacientes con enfermedades neurodegenerativas de esa institucion, con 20 integrantes
y al que se invitaron cinco especialistas externos de maxima competencia del area del
conocimiento de Cultura Fisica Profilactica y Terapéutica. Se utilizd la técnica
participativa o de blsqueda de consenso "Philips 66", la cual facilité la participacion del
grupo numeroso, al dividirlo en subgrupos para facilitar y ordenar la discusion. La
evaluacién de disefio permitidé la confirmacidn de que si es realmente un programa
porque responde a la estructura formal de lo que se considera como tal y si es un buen
programa para el contexto al que se dirige, ademas de informar que el programa relne
las condiciones para poder ser evaluado en su desarrollo y en sus resultados.

Palabras clave: Programa; Ejercicios fisico-terapéuticos; Esclerosis lateral amiotrofica.

ABSTRACT

The lack of a methodological pathway specifically for the physical rehabilitation of
patients with amyotrophic lateral sclerosis (ALS) that contributes to slowing their
progression by attenuating symptoms, signs and complications that occur in the course
of the disease justifies the development of a program of physical-therapeutic exercises
for the rehabilitation of these patients. The purpose of this work is to evaluate the
proposed programing in its design. The scientific proposal for a particular context, the
Institute of Neurology and Neurosurgery, was evaluated through the expert criterion
method. A group of people, not individuals themselves, took over as an expert. The
expert selected was a 20 members multidisciplinary group of care for patients with
neurodegenerative diseases of that institution, and for which five external specialists of
maximum competence in the area of knowledge of Prophylactic and Therapeutic Physical
Culture were invited. The participatory or consensus-seeking technique "Phillips 66" was
used, which facilitated the participation of the large group by dividing it into subgroups
to facilitate and order discussion. The design evaluation allowed confirmation that it is
actually a program because it responds to the formal structure of what is considered as
such and, and it is a good program for the context to which it is addressed, in addition
to informing that the program qualifies to be evaluated in its development and results.

Keywords: Program; Exercises physical-therapeutic; Amyotrophic lateral sclerosis.

RESUMO

A falta de um caminho metodolégico co especificidades para a reabilitacdo fisica de
pacientes com esclerose lateral amiotréfica (ELA) que contribua para retardar sua
progressao por atenuar sintomas, sinais e complicagdes que surgem durante a doenca
justifica o desenvolvimento de um programa de exercicios fisico-terapéuticos para a
reabilitacdo desses pacientes. O presente trabalho tem como objetivo avaliar o programa
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proposto na sua concepcdo. A proposta cientifica para um determinado contexto, o
Instituto de Neurologia e Neurocirurgia, foi avaliada pelo método do julgamento de
peritos. Um grupo de pessoas era considerado um especialista, ndo individuos em si. O
especialista selecionado foi o grupo multiprofissional de atendimento a pacientes com
doencas neurodegenerativas daquela instituicdao, com 20 membros, e para o qual foram
convidados cinco especialistas externos de maxima competéncia da area de
conhecimento de Cultura Fisica Profildtica e Terapéutica. Foi utilizada a técnica
participativa ou de busca de consenso "Phillips 66", que facilitou a participacdo do grande
grupo dividindo-o em subgrupos para facilitar e ordenar a discussao. A avaliacdo do
desenho permitiu a constatacdo de que se trata mesmo de um programa porque
responde a estrutura formal do que se considera como tal e, sim, € um bom programa
para o contexto a que se dirige, além de informar que o programa reune condicbes para
poder ser avaliado em seu desenvolvimento e seus resultados.

Palavras-chave: Programa; Exercicios fisico-terapéuticos; Esclerose lateral
amiotrofica.

INTRODUCCION

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad progresiva,
neurodegenerativa e inevitablemente mortal. No existe cura para la ELA y la esperanza
de vida suele ser de dos a cinco afios después del inicio de los sintomas. A pesar de la
falta de una cura y la naturaleza rapidamente progresiva de la enfermedad, la ELA se
considera una "enfermedad tratable" y la rehabilitacion forma parte de una atencidn
optima e integral, junto a otras especialidades médicas y paramédicas que conforman el
equipo multidisciplinar. La fisioterapia desempefia un papel fundamental en el
tratamiento general de los pacientes con ELA, se adapta a las necesidades y objetivos
del individuo. Se enfoca en abordar los sintomas, maximizar la funcién y permite a los
pacientes con ELA vivir sus vidas al maximo y con calidad (Dal Bello-Haas, 2018; Jones
et al., 2019).

El programa de ejercicios fisico-terapéuticos para la rehabilitacion de pacientes con ELA
surge como alternativa de solucién a la carencia de una via metodoldgica con
especificidad para la rehabilitacion fisica de estos pacientes. Es una propuesta para
contribuir al retardo de la progresion de la enfermedad, atenuando sintomas, signos y
complicaciones que van apareciendo en el curso evolutivo de la misma como
consecuencia de la pérdida de motoneuronas superiores e inferiores.

En este sentido, adquiere relevancia el diagndstico certero desde etapas iniciales para
establecer estrategias de intervencién terapéuticas que se fundamenten en una
rehabilitacion de soporte y, ademas, paliativa, con tres dominios complementarios entre
si, pero separados unos de otros, encaminados a los aspectos fisico, funcional y
psicosocial, segun las necesidades de cada paciente. Ademas, el proceso de
rehabilitacion mediante el empleo de ejercicios fisico-terapéuticos debe abarcar
estrategias de intervencion personalizadas para este tipo de paciente debido a que los
mecanismos fisiopatoldgicos de la enfermedad exigen establecer un sistema de cargas
fisicas regresivas en cada etapa (Canadilla y Cafiete, 2021).

Este estudio se realizd en el servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del Instituto de
Neurologia y Neurocirugia (INN) de La Habana, Cuba. El mismo posee el equipamiento
y el recurso humano necesario para la atencion a pacientes con enfermedades
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neuroldgicas, ademas, cuenta con un grupo multidisciplinario de atencién a pacientes
con enfermedades neurodegenerativas. En el proceso de elaboracion del programa, se
previo la evaluacidon en su disefio, en su implementacion y en sus resultados.

La evaluacion de diseno de un programa abarca fundamentalmente tres aspectos
(Tejedor, 2000): 1) Caracteristicas de la calidad formal/intrinseca del programa (validez
de contenido), 2) la adecuacién y adaptacion al contexto y 3) la aceptacion. Para evaluar
el programa en su disefo, se utilizé el criterio de expertos y se selecciond un grupo como
experto, lo cual se justifica al asumir la redefinicién propuesta por Lépez Fernandez et
al., (2016) quienes consideran lo siguiente:

Se entiende por experto a un individuo, grupo de personas u organizaciones
capaces de ofrecer, con un maximo de competencia, valoraciones conclusivas
sobre un problema determinado, hacer prondsticos reales y objetivos sobre efecto,
aplicabilidad, viabilidad y relevancia que pueda tener en la practica la solucién que
se propone y brindar recomendaciones de qué hacer para perfeccionarla (p. 20).

Esta forma de evaluar programas, a partir de criterios de expertos ha sido utilizada en
muchas investigaciones en la contemporaneidad. En esta circunstancia, esta forma es
basada en diferentes fases o pasos que pueden ser utilizados para la evaluacion
mediante expertos (Carvajal, Centeno, Watson, Martinez y Sanz, 2011; Escobar-Pérez
y Cuervo-Martinez, 2008; Fleitas, Mesa y Guardo, 2013; Mesa, Fleitas y Vidaurreta,
2015a; Robles y Rojas, 2015; Vega, Comas, Morillo y Sanchez, 2018). En esta
investigacion se asumen los siguientes pasos (Mesa, Fleitas y Vidaurreta, 2015b).

A partir de estos pasos se realizan las siguientes acciones:
1. Elaboracién del objetivo.
2. Seleccién de los expertos.
3. Eleccion de la metodologia.
4. Aplicacion de la metodologia seleccionada.
5. Procesamiento de la informacion.

Este criterio de experto tiene una dualidad de funciones: es una modalidad participativa
y genera consenso: participativa porque se parte de la colaboracion informativa de
pacientes que pertenecen o conocen bien el lugar o problema a estudiar y de consenso
porque también se presupone que las personas piensen y debatan en torno a una
situacion, puede ser el punto de partida para la solucién de dicho problema (Jara, 2017).

Al tomar en consideracion esta forma de evaluacion, los autores de este trabajo
proyectan como objetivo ofrecer la evaluaciéon de disefio del programa propuesto.
Consecuentemente a esto, se precisa la respuesta sobre cémo se ejecutd el método de
criterio de expertos lo cual puede servir como fuente de referencia en la aplicacion a otra
propuesta en condiciones similares. Corresponde entonces precisar la respuesta a como
se ejecutd el método criterio de expertos para evaluar en su diseno al programa de
ejercicios fisico-terapéuticos para la rehabilitacion de pacientes con ELA. Esa respuesta
es el objetivo de este trabajo que, a su vez, puede servir como fuente de referencia en
la realizacion de cualquier otro en condiciones similares.
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MATERIALES Y METODOS

Dentro de los métodos declarados en esta investigacion, se encuentra la consulta a
expertos. Con esta via se pretendidé evaluar en su disefio el programa de ejercicios fisico-
terapéuticos para la rehabilitacién de pacientes con ELA. La evaluacion en su disefo
confirmaria si es un programa y si es una opcién adecuada al contexto que se dirige,
ademas de informar que el programa relne las condiciones para poder ser evaluado en
su desarrollo y en sus resultados.

Como fue expresado anteriormente, esta evaluacién abarca fundamentalmente tres
aspectos que se detallan a continuacion:

a) Caracteristicas de la calidad formal/intrinseca del programa, que hace referencia al
conocimiento de las caracteristicas técnicas del programa, es decir, trata de responder
a las siguientes cuestiones:

e (¢De qué programa se trata?

e (Cuales son sus metas?

e ¢Quiénes son los destinatarios?

e ¢(Cudl es la estructura y contenido del programa?

e ¢Qué agentes son los responsables de llevarlo a cabo?

e ¢Cual es la temporalizacion del mismo?

e (Qué tipo de recursos requiere?

e ¢De qué tipo de actividades, estrategias o habilidades se trata?
e ¢Qué metodologia requiere?

b) La adecuacion y adaptacion al contexto. Se trata de responder a la pregunta ées
adecuado y adaptable el programa, al contexto donde va dirigido?; para ello, se plantean
una serie de cuestiones que se derivan de la general:

e (El programa a evaluar parte de un analisis del contexto?

e (Surge de un analisis de necesidades?; écual es la/s necesidad/es de partida?
e (Dispone el centro de los recursos precisos o esta dispuesto a facilitarlos?

e ¢(Permite la estructura organizativa del centro la realizacion del programa?

c) La aceptacién que trata de responder a la cuestion ées aceptable el programa en el
contexto donde se dirige?; para responder, también se plantea una serie de cuestiones,
que se destacan las que siguen:

e (Es aceptado por todos los agentes implicados?

e (Estd integrado en los proyectos de investigacién del INN?
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El experto seleccionado fue el grupo multidisciplinario de atencién a pacientes con
enfermedades neurodegenerativas del INN de Cuba. Este grupo, desde el afio 2005, cred
una consulta multidisciplinaria para darle seguimiento y establecer diagnostico a
pacientes con sospecha clinica de ELA, con colaboracion en instituciones de salud de
atencion secundaria en todo el pais. Por otro lado, ha colaborado en proyectos de
investigacion e intercambios de experiencias con expertos de otros paises como Irlanda,
Chile y Uruguay.

Especificamente, estuvo integrado por 20 profesionales conocedores de la tematica,
tanto por su formaciéon académica como por su experiencia laboral, le aportan
reconocimiento en la atencidn a pacientes con ELA. El grupo, entre otras funciones, tiene
asignada el establecimiento o confirmacion de diagndstico. Disefar proyectos de
investigacion para proponer estrategias de intervencidén terapéuticas a pacientes con
enfermedades neurodegenerativas. Velar por el cumplimiento de los resultados de los
proyectos y es el que propone para que sean evaluados tales resultados en el Consejo
Cientifico de la institucidon; para entonces, se apruebe su implementacion.

Con el fin de asegurar la validez de contenido del programa, fueron invitados al grupo
cinco especialistas externos de maxima competencia del area del conocimiento de
Cultura Fisica Profilactica y Terapéutica.

La caracterizacion del grupo experto por especialidad, afos de experiencia, los que
poseen titulo académico, grado cientifico, categoria docente y los que tienen produccion
cientifica sobre la enfermedad es como sigue: (Tabla 1).

Tabla 1. - Caracterizacion del grupo experto

Especialidad Meurologia 5
Genética clinica 1
Meuropsicologia 1

MNeurointensivismo

[y

Medicina fisica v rehabilitacion 2
Licenciados en Fisioterapia 4
Licenciados en Cultura Fisica 2
Logopedia vy Foniatria 1
Mutricién 3
Cultura Fisica Profilactica v Terapéutica 5
Afios de experiencia Menos de 5 afios 1
Entre 5 v 10 afios 3
Mas de 10 afios 21
Con Titule académico 19
Con Grado cientifico 12
Con Categoria cientifica 15
Categoria docente 20
Con produccion cientifica sobre la enfermedad 13
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Con la reflexién anterior, respecto al grupo como experto, se procedid a la eleccién de
la metodologia. Para ello, se tuvo en cuenta que el experto es un grupo, por tal razon la
eleccion fue una técnica participativa o de busqueda de consenso. Pero, el grupo es
numeroso, por consiguiente, la metodologia elegida fue la técnica Phillips 66.

La técnica Phillips 66 se usa para facilitar la participacién de un grupo numeroso. El
grupo grande que participa se divide en subgrupos para facilitar y ordenar la discusion.
Esos subgrupos son de seis personas quienes discuten durante seis minutos sobre el
tema planteado. Posteriormente, un representante de cada grupo expone las
conclusiones a las que han llegado y el investigador o facilitador las va anotando en una
pizarra. Una vez que se conocen las conclusiones de todos los subgrupos, el grupo
grande debate sobre ellas hasta llegar a un consenso general.

Antecede a la aplicacién de la técnica una etapa de preparaciéon donde se expone el
problema al grupo y se le entrega a cada uno de sus miembros el programa integro para
su analisis, esto es, una etapa de identificacion del problema y de dar a conocer lo que
se desea como resultado final. Por eso, se les entregan los aspectos a valorar, que
responden a:

e La calidad formal e intrinseca del programa disefiado (sus caracteristicas
técnicas, la calidad de su estructura formal, pudiendo comprender, también,
aspectos tales como su congruencia con el marco tedrico de referencia y con el
diagnéstico previo),

e La adaptacion y adecuacion al contexto donde va dirigido.

e La aceptacidon de la propuesta en ese contexto. Se ofrece la posibilidad de
relacionar otros aspectos que fueran relevantes para ellos.

El jefe del grupo multidisciplinario de atencién a pacientes con enfermedades
neurodegenerativas del INN es el guia o moderador, quien ofrece una explicacion de
objetivos, presentacion de participantes y definicién de reglas, asi como lleva la
conduccién hacia conclusiones o sintesis o sugerencias.

El jefe del grupo y el investigador (miembro del grupo también) dirigen y facilitan,
respectivamente, la actividad. Se organizan los seis subgrupos de seis miembros, segin
especialidad y se designan los representantes de cada uno.

RESULTADOS Y DISCUSION

El resultado esta dado en la confirmacidon de que la propuesta evaluada es un programa
y es un buen programa avalado por los resultados de los aspectos que miden la calidad
formal e intrinseca del programa, la aceptacion, la adaptacién y adecuacion al contexto.

El grupo debatié sobre las conclusiones de todos los subgrupos hasta llegar a un
consenso general, que es el que se expone a continuacién.

Sobre la calidad formal e intrinseca del programa
e Sus objetivos estan claramente especificados, son medibles y observables.

e Estan definidas la estructura y componentes de forma adecuada.
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Las actividades planificadas son suficientes para la consecucion de los objetivos
planteados. Los objetivos especificos estan recogidos por actividades concretas.
Las actividades hacen referencia a los objetivos. Las actividades favorecen los
objetivos propuestos.

Estan delimitadas las acciones o actividades a realizar en unas coordenadas
espacio/temporales (se especifica el tiempo, se adecua el espacio y se evidencia
una secuencia acorde).

Se conocen los recursos materiales y humanos disponibles para implantar el
programa (se especifican los materiales para cada actividad propuesta y se
determina el responsable para cada actividad).

Sobre la adaptacion y adecuacién al contexto
El programa a evaluar parte de un analisis del contexto.

Surge de un analisis de necesidades. La necesidad de partida es la carencia de
una via metodoldgica con especificidad para la rehabilitacion fisica de pacientes
con diagnostico de ELA que contribuya a retardar la progresion de la enfermedad,
paliando sintomas, signos y complicaciones que van apareciendo en el transcurso
de la enfermedad.

la aceptacioén
El centro dispone de los recursos precisos y esta dispuesto a facilitarlos.

La estructura organizativa del INN permite la implementacién del programa.

Emanaron de la evaluacion realizada por el grupo las siguientes
recomendaciones, las cuales fueron tomadas en cuenta:

Contemplar en las orientaciones la necesidad de adiestrar a pacientes, familiares
y cuidadores para que participen activamente en el proceso de rehabilitacion por
parte del equipo multidisciplinar.

Establecer la capacitacion de los implicados en el desarrollo del programa,
aprovechando a los profesionales que tengan experiencia en la ELA, que son los
que pueden abordar los problemas actuales y pueden proporcionar orientacion
anticipada con respecto a las necesidades futuras.

Tomar en cuenta, ademas de los elementos seleccionados, para ubicar por etapas
a los pacientes con ELA, la realizacion periddica de evaluaciones mediante otros
criterios diagnodsticos y prondsticos de la funcién respiratoria, como son los
valores de presiones respiratorias maximas (PRM): presién inspiratoria maxima
(PIM) y presién espiratoria maxima (PEM).

La primera recomendacion fue aceptada al comprenderse la necesidad de brindar apoyo
y orientacién a la familia para participar en las actividades propias del proceso, ya que
se establece un enfoque de rehabilitacion biopsicosocial, encaminado a tratar los
problemas fisicos (dolor, espasticidad, dificultad para moverse) y psicoldogicos (como
depresién, apatia, ira, motivacion reducida, confusién, falta de voluntad, insomnio), que
pueden limitar el éxito en la rehabilitacion paliativa y de soporte.
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Se considerd, entonces, que el adiestramiento a pacientes, familiares y cuidadores para
que participen activamente en el proceso asistencial, se debe realizar bajo la supervision
de fisioterapeutas entrenados para atenuar sintomas, signos y complicaciones del
proceso evolutivo y curso irremediable de la enfermedad. Estos deben comprender que
la rehabilitacién de soporte y paliativa debe encaminarse a que las personas participen
activamente en el tratamiento, sean capaces de seguir instrucciones para ejecutar el
tratamiento y mantener o mejorar la realizaciéon de las actividades de la vida diaria,
potenciar al maximo la autoestima, el instinto de conservacién, sentido de independencia
y dignidad.

La segunda recomendacion esta respaldada por los resultados del diagndstico realizado
donde se puso de manifiesto que no siempre se tiene un conocimiento amplio de la
naturaleza y el curso de la enfermedad y eso limita la toma de decisiones apropiadas y
efectivas.

Se reconoce la importancia de la tercera recomendacidén, pues permite identificar
tempranamente afectacion en la region bulbar, asi como la presencia de signos y
sintomas respiratorios. En este sentido, se debe realizar una evaluacién del aparato
respiratorio desde el diagnostico, de manera periddica y cada tres meses del
tratamiento. Esta recomendacion coincide con lo planteado por Barrera et al., (2017)
por constituir la principal causa de ingreso hospitalario y mortalidad en las personas con
ELA.

CONCLUSIONES

De forma conclusiva, se resume que la evaluacion de disefio del programa de ejercicios
fisico-terapéuticos para la rehabilitacion de pacientes diagnosticados con ELA confirmo
que es un programa adecuado para sus fines. Este producto ha sido avalado por los
resultados de los aspectos que miden la calidad formal e intrinseca del programa, la
aceptacion, la adaptacion y adecuacion al contexto y, ademas, permitid la atencién a
recomendaciones que enriquecieron la propuesta. A su vez, la técnica Phillips 66 es una
alternativa como método de grupo para su empleo en la evaluacion por criterio de
expertos, lo cual confiere mayor cientificidad al proceso investigativo desarrollado.
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