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Resumen

Objetivo: Identificar el alcance y estado de la investigacion relacionada con la participacion e
inclusion social de personas adultas con afasia, a partir del analisis de la literatura publicada.
Materiales y métodos: Estudio descriptivo-analitico sobre las publicaciones registradas en Med-
line/PubMed, eBsco y EmBasE del afio 2005 a 2013, se seleccionaron 97 documentos relaciona-
dos con la tematica, clasificados en ocho variables comunes para su estudio, fueron analizados
en funcion de la distribucion de articulos por nicleo tematico, afio de publicacién y base de da-
tos. Resultados: El nticleo temdtico con mayor representacion fue el de inclusion, participacion,
accesibilidad y derechos de las personas con afasia, sus familias y entornos, documentos cuya
produccion se incrementa entre 2010 y 2011. Los documentos relacionados con practicas profe-
sionales inclusivas para personas con afasia representaron el segundo nticleo tematico con mayor
representatividad. Conclusiones: La literatura reconoce a la familia y sus entornos cercanos como
elementos fundamentales para garantizar participacion y autonomia de las personas con afasia.
La Clasificacion Internacional de la Funcionalidad, la Discapacidad y la Salud (ctr) debe conver-
tirse en la bitdcora de los profesionales de la rehabilitacion para orientar acciones terapéuticas,
cuyo objetivo sea la inclusion y participacion de las personas con afasia en diferentes contextos y,
principalmente, promuevan el regreso exitoso a su vida productiva y cotidiana. Esta oportunidad

1 Este articulo hace parte del proyecto de investigacion docente “Caracterizacion de la participacion social en adultos con deficien-
cia del lenguaje tipo afasia”, desarrollado entre 2012 'y 2014 en el programa de Fonoaudiologia de la Corporacién Universitaria
Iberoamericana.
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de rehabilitacion hacia la independencia y autonomia promueve la autoestima, identidad y las
oportunidades de inclusion.

Palabras Clave: Afasia, participacion social, Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (crr), trastornos de la comunicacion.

Abstract

Objective: To identify the scope and status of related research with the participation and social
inclusion of adults with aphasia connected with the published literature. Materials and Methods:
Descriptive analytic study on publications registered in Medline/PubMed, EBsco and EMBASE
from 2005 to 2013, 97 related documents were selected and classified into, eight common vari-
ables for its study and were analyzed according to the article distribution by thematic core, year
of publication and database. Results: The most represented core theme was inclusion, participa-
tion, access and rights of persons with aphasia and their families and environments; production
of these documents is increased between 2010 and 2011. Documents related to inclusive intern-
ships for people with aphasia represented the second more representative thematic focus. Conclu-
sions: Literature recognizes that elements related to family and their immediate environments
are essential to ensure participation and independence of people with aphasia. The International
Classification of Functioning, Disability and Health (1cr) should become the rehabilitation log
for professionals to guide therapeutic actions, aimed at the inclusion and participation of people
with aphasia in different contexts, and mainly to promote a successful return to a productive daily
life. This rehabilitation opportunity toward independence and autonomy promotes self-esteem,
identity and inclusion opportunities.

Key Words: Aphasia, Social participation, International Classification of Functioning, Disability
and Health (1cr), Communication disorders.

Resumo

Objetivo: Identificar o alcance e estado da pesquisa relacionada com a participagdo e inclusdo
social de pessoas adultas com afasia, a partir da andlise da literatura publicada. Materiais e mé-
todos: estudo descritivo-analitico sobre as publicagdes registradas em Medline/PubMed, EBsco
e EMBASE do ano 2005 a 2013, se selecionaram 97 documentos relacionados com a tematica, clas-
sificados em oito varidveis comuns para seu estudo; foram analisados em fungao da distribui¢ao
de artigos por nticleo temético, ano de publicagao e base de dados. Resultados: o nicleo tematico
com maior representacdo foi o relativo a inclusdo, participagao, acessibilidade e direitos de pes-
soas com afasia, suas familias e entornos, documentos cuja produgao incrementa entre 2010 e
2011. Os documentos relacionados com préticas profissionais inclusivas para pessoas com afasia
representaram o segundo ntcleo temdtico com maior representatividade. Conclusdes: a litera-
tura reconhece a familia e seus entornos préximos como elementos fundamentais para garantir
participagao e autonomia das pessoas com afasia. A Classificagao Internacional da Funcionalida-
de, a Deficiéncia e a Saudde (c1r) deve se converter na guia dos profissionais da reabilitagao para
orientar agdes terapéuticas, cujo objetivo seja a inclusdo e participagao das pessoas com afasia em
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diferentes contextos e, principalmente, promovam o regresso bem-sucedido a sua vida produtiva e
cotidiana. Esta oportunidade de reabilitacdo a independéncia e autonomia promove a autoestima,

identidade e as oportunidades de inclusao.

Palavras-chave: Afasia, participagao social, Classificagio Internacional do Funcionamento, da
Deficiéncia e da Satide (crF), transtornos da comunicagao.

Introduccion
La Clasificacién Internacional del Funciona-
miento, de la Discapacidad y de la Salud (cr¥)
explica el funcionamiento desde tres ejes: las
(a) funciones y estructuras corporales, base
biolégica y psicologica del ser humano, que
permiten desarrollar y ejecutar (b) actividades
cotidianas y como estas permiten la posibilidad
de () participacion social en diferentes con-
textos y roles (1). La discapacidad, entonces,
es una condicién donde coexisten deficiencias
en las funciones y estructuras corporales, que
limitan la capacidad de llevar a cabo actividades
y pueden o no, de acuerdo con las barreras y/o
facilitadores, restringir la participacion social
del ser humano en diversos contextos (2).
Este modelo internacional para entender la
discapacidad y el funcionamiento del ser hu-
mano, dentro de una visién integral, permite
correlacionar al individuo con su entorno y sus
contextos y es tan funcional para interpretar
y analizar la condicion de discapacidad fisica,
como otras condiciones de discapacidad (sen-
soriales, cognitivas y comunicativas) (3). La cir
plantea que la atencién a personas en condicion
de discapacidad debe orientarse hacia objetivos
acordes a favorecer la calidad de vida (4).
Desde esta visién, la comunicacién humana
se identifica como una funcién vital y social,
que necesita un sustrato bioldgico y psicologi-
co, pero, ademds, es una actividad que conlleva
procesos interactivos esenciales para el desa-
rrollo del ser humano en diferentes contextos
y de acuerdo con los roles que desempeiia (5).

La discapacidad comunicativa, interpretada
a la luz de la cg, correlaciona los tres compo-
nentes que propone. Se interpreta desde lo
biolégico, con las deficiencias neurolingtiisti-
cas y neuropsicoldgicas derivadas de diversas
patologias; la interaccion comunicativa, como
la actividad alterada o limitada, y el impacto de
esta limitacion en la actividad para comunicar-
se, interactuar y participar en la vida laboral,
académica, familiar y social (6). En adultos, las
deficiencias corresponden a patologias neu-
roldgicas, estructurales y funcionales que ge-
neran limitaciones para interactuar (expresar,
comprender o producir), lo que implica que la
participacion social, familiar, académica y labo-
ral esté restringida, lo que genera exclusién de
contextos y roles vitales dentro de la sociedad
a la que pertenecen (7, 8).

El acceso comunicativo para las actividades
de la vida diaria a menudo se da por sentado,
pocas veces se reflexiona respecto de situacio-
nes comunes del dia a dia, que se afectarian si el
individuo no se pudiera comunicar (9). Esta re-
flexion, en las personas que adquieren afasia, se
materializa cuando se enfrentan a importantes
barreras de acceso comunicativo que los hacen
invisibles en los contextos cotidianos (10). De
esta manera, el término acceso comunicativo
se refiere a oportunidades mediadas por la co-
municacion en el desarrollo y participacion en
actividades de la vida diaria y corresponde a, lo
que para el acceso fisico es, la movilidad y uso
de espacios fisicos (11).
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Los procesos comunicativos en adultos pueden
alterarse por mtltiples factores, como patologias
neuroldgicas que determinan condiciones que
modifican la interaccion comunicativa (12). Estos
no son los tnicos factores determinantes de cam-
bios en la comunicacién, existen condiciones como
la restriccion social, el cambio de roles y las condi-
ciones de salud dadas por la vejez, que tienen un
papel significativo en la interaccion comunicativa
(13). Las deficiencias de comunicacién en adultos
en si mismas no deben ser denominadas como dis-
capacidad, usar este término obliga la coexistencia
de la deficiencia, condiciones de limitacion para
la interaccion comunicativa y repercusion en la
participacion de los contextos sociales y roles (14).

Materiales y métodos

Para construir este analisis bibliométrico, se
planted la importancia de las caracteristicas de
participacion social de las personas con afasia,
teniendo cuenta que, en el dmbito clinico asis-
tencial y socio cultural, estas personas tienen
poca visibilidad, lo que contribuye a su aisla-
miento de contextos productivos tanto econ-
micos como sociales.

La rehabilitacion de las personas con afasia
se ha conceptuado desde enfoques cognitivos
y neuropsicoldgicos, donde se desarrollan ac-
ciones orientadas a rehabilitar habilidades de
lenguaje, sin embargo, la transferencia de estos
procesos a la vida real de las personas es poco
probable; principalmente porque el entorno
social no los reconoce, son aislados incluso por
su propia familia o identificados como personas
con alteraciones cognitivas y la rehabilitacion
se centra en la deficiencia y no en el proceso
global de comunicacion.

Los criterios de busqueda fueron estruc-
turados usando los términos disability, 1cF,
inclusion, social participation con el conector
AND al término aphasia, en inglés y en espafiol.
Se incluyeron los documentos que indagaron

450 / Rev. Cienc. Salud. 13 (3): 447-464

sobre el impacto de la afasia en la participa-
cién de las personas adultas que la adquieren
y el desempeno en diferentes variables: uso de
la c1x, percepciones de familiares, cuidadores,
profesionales de la salud y los propios usuarios.

La busqueda de la evidencia se realiz6 con
las combinaciones descritas en bases de datos y
metabuscadores (eBsco, Medline, Lilacs, EMBA-
st) de articulos relacionados con el tema y con
filtro por afio para las publicaciones académicas
entre 2005 y 2013.

Con los documentos recuperados se realizé
un historial de btisqueda, se indagé sobre los
resimenes y textos disponibles para eliminar
falsos positivos, que correspondian a articulos
que no cumplian los criterios de bisqueda es-
tablecidos o que tenian como objetivo analizar
otras caracteristicas epidemioldgicas o de in-
tervencion en afasia.

Se consolidé la base de datos en una ma-
triz Excel version Windows 7, sobre la cual se
consignd informacion detallada de los articu-
los encontrados con los criterios establecidos.
Esta incluia datos sobre la base de datos que se
obtuvo, afio de publicacién, titulo del articulo,
resumen, tipo de articulo, idioma y la temaética
central. Se recuper6 la informacion y se hizo
lectura analitica de los textos completos de los
articulos para ofrecer sustento a la tematica.

Resultados

En total, se encontraron 121 articulos relacio-
nados con la tematica, después de la lectura y el
analisis de los resimenes se descartaron los que
no cumplian los criterios definidos. Después de
este ejercicio, se obtuvo un total de 97 docu-
mentos entre las bases de datos mencionadas y
acordes con las condiciones de busqueda. Estos
articulos fueron analizados para dar sustento
tedrico al estudio de las caracteristicas de la par-
ticipacion social de personas con afasia. Como
lo muestra la tabla 1, Medline fue la que aporté
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Tabla 1. Documentos recuperados en cada base de datos y de acuerdo al nicleo temdtico

Medline EmBASE EBsco Cantidad de
Articulos

CIF y comunicacion 4 9 2 13
Percepciones e imaginarios de la dis- 11 7 6 18
capacidad comunicativa en adultos con
afasia y sus familias.
Inclusion, participacién, accesibilidad y 14 17 22 34
derechos de las personas con afasia, sus
familias y entornos.
Practicas inclusivas para las personas 12 9 19 32
con afasia desde la fonoaudiologia y
equipos multidisciplinares.
Total articulos 33 28 35 97

mayor ntimero articulos a la bisqueda y frente
a las categorias establecidas por conveniencia
las de inclusién, participacion, accesibilidad y
derechos de las personas con afasia, sus fami-
lias y entornos, fueron las que mas registraron
documentos relacionados.

La categoria Practicas inclusivas para las
personas con afasia desde la fonoaudiologia y
equipos multidisciplinares representé la segun-
da categoria con mayor ndmero de articulos
encontrados.

Andlisis de productividad: Como se muestra
en la tabla 2, la mayor productividad de arti-
culos relacionados con la participacion social
de personas con afasia fue en el periodo 2011-
2013, con treinta y seis articulos, seguido de
2008-2010, con diecisiete articulos, y 2005-
2007, con veintiséis articulos.

Tabla 2. Articulos por periodo

Periodo Cantidad de %
articulos
2005-2007 27 27,08 %
2008-2010 34 35,05 %
2011-2013 36 37,11 %
Total 97 100 %

Los afios de mayor produccion relacionada
con la participacion social de las personas con
afasia fueron 2011 con diecinueve articulos y
2010 con diecisiete articulos; seguidos de 2008
y 2009 con once articulos (figura 1).

En relacidn con las revistas contenidas en
las bases de datos, se evidencia mayor ntimero
de articulos publicados en la revista interna-
cional mas relevante del tema, Apahasiology
(32,9 %), en donde se encontré un total de
treinta y dos articulos, seguida de Disability
& Rehabilitation, con trece articulos (13,4 %)
y Topics in Stroke Rehabilitation, con ocho
(8,24 %). Las publicaciones de asociaciones
de pat6logos de lenguaje/fonoaudiélogos co-
mo: American Journal of Speech-Language
Pathology, Journal of Speech, Language, and
Hearing Research, International Journal of
Language Communication Disorders, Inter-
national Journal Speech Language Pathology
y Journal of Communication aportaron quin-
ce articulos (15,46 %). E1 70 % restante de los
documentos recuperados se obtuvo de revistas
relacionadas con rehabilitacion, discapacidad y
politica puablica (tabla 3).

Por dltimo, se evidencié que el Reino Uni-
do y los Estados Unidos han dedicado més
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Figura 1. Distribucion de produccion de articulos por afio

esfuerzos a la investigacion y publicacion sobre
este tema vy, en concordancia con andlisis de
las publicaciones, también se muestran como
pioneros en politicas ptblicas y reconocimien-
to social a los grupos y personas con afasia
(figura 2).

Andlisis de contenido
El propésito de esta revision se centré en el ana-
lisis documental respecto del reconocimiento

del impacto que tiene la afasia en la vida coti-
diana y productiva de adultos y en la biisqueda
de evidencia que argumente las necesidades en
la inclusion de estas personas hacia una vida
social, familiar y personal fundamentada en
derechos ciudadanos.

Se realiz6 el andlisis de cada articulo, tenien-
do en cuenta combinaciones entre los criterios
de bisqueda y, para organizar la informacion,

Tabla 3. Articulos por revista

Revista Cantidad de articulos %
Apahasiology 32 32,9%
Disability & Rehabilitation 15 15,4 %
Topics in Stroke Rehabilitation 8 8,24 %
American Journal of Speech-Language Pathology 15 15,4 %
Journal of Speech, Language, and Hearing Research
International Journal of Language Communication Disorders
International Journal Speech Language Pathology
Journal of Communication
Otras 27 28,06 %

Total 97 100 %
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Figura 2. Produccion y publicacidn por lugar de origen

se generaron cuatro categorias en las que se
agruparon los articulos:

1. CIF y comunicacion: Incluye informacion
respecto a la relacion de los desérdenes de
comunicacion con el uso de la cIk.

2. Percepciones e imaginarios de la discapaci-
dad comunicativa en adultos con afasia y
sus familias: Incluye informacion acerca de
opiniones, conceptos, retos y perspectivas de
las personas con afasia y sus familiares fren-
te a la independencia, dignidad y respeto.

3. Inclusidn, participacién, accesibilidad y
derechos de las personas con afasia, sus
familias y entornos: Se refiere a acciones y
experiencias en aspectos de inclusion, par-
ticipacion, accesibilidad y derechos de las
personas con afasia, sus familias y entornos.

4. Prdcticas inclusivas para personas con
afasia desde la fonoaudiologia y equipos
multidisciplinares: Rehabilitacion para la
inclusion, sincronia entre profesionales y

grupos interdisciplinares para desarrollar
acciones de rehabilitacion en pro de la inclu-
sion de las personas con afasia a la sociedad.

La buisqueda muestra mayor evidencia y
produccion relacionada con la inclusién social, la
demanda de derechos de las personas con afasia
y el andlisis de barreras y facilitadores para el
acceso a servicios (36,08 %). Los estudios fueron
también significativos respecto de las perspec-
tivas de intervencion, basadas en la comunidad,
priorizando la participacién en contextos y el
apoyo de la familia y el entorno social (31,96 %).

Las percepciones de familiares, cuidadores y
de las personas con afasia respecto del cambio
de vida y las oportunidades después de adqui-
rirla que se obtuvieron se documentaron en
menor medida (18,56 %), igual que el uso de la
CIF como instrumento base para lograr engra-
najes entre lo bioldgico, la actividad y la parti-
cipacion de esta poblacion (13,40 %) (figura 3).
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Discusion lugar que tenian en los escenarios participati-

Los resultados obtenidos de este analisis ponen
en evidencia los cambios en roles y contextos
cotidianos en los que el sujeto participaba antes
de adquirir afasia; acciones que se relacionan
con actividades recreativas, laborales, religiosas,
politicas, gremiales en su comunidad y en su
familia, que lo visibilizaban en estos espacios
y le permitian establecer vinculos con los de-
mas y desarrollar sus actividades cotidianas y
productivas (15-17).

Con esta evidencia, es claro que la rehabili-
tacion de la comunicacién debe redireccionarse,
hacia esas habilidades socio-comunicativas que
promuevan la inclusién y que le permitan au-
tonomia y visibilidad, acciones evidentes en la
participacion social por medio de las actividades
propias de sus contextos (18).

Las dificultades para adaptarse a la nueva
condicion incluyen expectativa por retornar a
su estilo de vida previo y recuperar, en parte, el
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vos (19, 20). La clara demanda de las personas
con afasia se dirige a retomar actividades socia-
les y familiares que involucren conversaciones
en diferentes situaciones y que pueden hacer
participes a personas del circulo familiar, social,
comunidad o personas que presten servicios a
la persona con afasia, chats, lecturas con ami-
gos y familiares (21). La pérdida del trabajo y
estatus social es comdn, sin embargo, se hacen
esfuerzos por la reactivacion ocupacional, lo
que se convierte en meta obligada del equipo
interdisciplinar en la atencién de la afasia.

El aislamiento y la poca posibilidad de co-
municacion efectiva de las personas con afasia
hace que se modifiquen sus estilos de vida, y
que las actividades prevalentes no demanden
interaccion y sean en un medio conocido como
su casa (22,23). Esta se convierte en explicacion
de la poca visibilidad de esta poblacion. Aunque
es claro que la afasia es una de las secuelas mas



frecuentes, derivada de una lesion neuroldgica,
y, por lo tanto, la prevalencia de esta deficiencia
esalta, en la sociedad no se conoce al respecto, y
mucho menos se logran acciones politicas que
garanticen participacion en su entorno (24-26).

Frente a este panorama, la evidencia expone
a la familia como pilar fundamental de apoyo
y, desde el punto de vista de la comunicacion,
cumple un papel fundamental en la autocon-
fianza y la ejecucion de sus capacidades y su
actitud frente a las limitaciones (27-28). Un
entorno familiar adecuado aporta seguridad y
confianza a la persona con afasia (29-30). De
aqui, que las acciones en pro de la inclusion y
rehabilitacion de personas con afasia no solo
se direccionen al sujeto y su entorno, sino que,
ademas, involucren el apoyo emocional de fa-
miliares y cuidadores (32, 33).

La incapacidad para interactuar con sus pa-
res aumenta la probabilidad de deterioro de las
relaciones familiares y genera imaginarios en el
familiar, quien asume su rol indiferente, sobre-
protector o con actitudes de negacion (34, 35).

La comunicacion es la forma més extrema
de la accién social, incluye una amplia gama de
eventos interactivos y comportamientos como
conversar, negociar, argumentar, acciones no
verbales o interpretacion (36, 37). De ahi, que
la accion social demande todos los esfuerzos re-
habilitadores interdisciplinares para promover
la apreciacion social de inclusion (o exclusion)
en la afasia (38, 39).

Las limitaciones para comunicarse efecti-
vamente con las personas con afasia generan
actitudes de frustracion para el sujeto y sus in-
terlocutores (40, 41). La escritura, también con
dificultades, limita la comunicacién y de acuerdo
con sus preferencias y cotidianidad, el impacto
de esta sera mayor (42, 43). Las personas con
afasia reconocen la importancia de recobrar su
funcién comunicativa, no solo para expresar sus
sentimientos, intereses y necesidades, sino para
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lograr participar en todos los contextos y ejercer
los roles dentro y fuera de su hogar (44, 45).

La literatura atribuye la baja visibilidad so-
cial de la poblacion con afasia a las limitaciones
para comunicarse que, inevitablemente, impi-
den convocar a esta poblacién y escuchar sus
problematicas sociales, legales y civicas (46,47).
Las personas con afasia reclaman ayudas, para
la comunicacion y acceso a la informacion, que
aporten a su inclusion y participacion y a desa-
rrollar sus ocupaciones de la vida diaria como
lo hacian antes del evento (48, 49).

Esto se refiere no solo a tecnologias y opor-
tunidades de acceso comunicativo, sino a la
divulgacién y conocimiento por parte de fa-
miliares, cuidadores, amigos y, la sociedad en
general, respecto de la afasia, sus caracteristi-
cas, prondstico y variables asociadas. Divulgar
esto le permitird a la sociedad comprender las
dindmicas que se tejen alrededor de la persona
con afasia (50). Es necesario promover, desde el
punto de vista del otro, de la comunidad cien-
tifica y profesionales relacionados, el recono-
cimiento de la discapacidad comunicativa (51).

La rehabilitacion sigue siendo objetivo de
familiares, cuidadores y del mismo usuario, sin
embargo, la perspectiva deberia estar orientada
hacia las capacidades comunicativas y no a las
limitaciones (52). Los sistemas tecnoldgicos
para la comunicacion son vitales para el des-
empefio de actividades diarias, aunque los es-
casos recursos destinados para ello, sumado al
entrenamiento para ser usados, son un punto
desfavorable en la implementacion (53).

La independencia y autonomia de las perso-
nas con afasia, y con ella su participacion e inde-
pendencia, declinan drésticamente, por secuelas
motoras que impiden o limitan la movilidad y
por la limitacion para interactuar (54). Esta con-
dicién requiere acompafiamiento o supervision
permanente, lo que implica que las actividades
cotidianas no se realicen autonomamente y por
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ello las decisiones deban ser ya no personales si
no compartidas (55). Acciones como desplazar-
se y movilizarse en bus o en taxi o comprar en
un supermercado, pagar, realizar transacciones
bancarias o legales, se convierten en actividades
compartidas y bajo la supervision del otro (56).

Incluso, la efectividad de procesos de reha-
bilitacion se ve influenciada por las dificultades
para interactuar, el seguimiento de instruc-
ciones, la demanda comunicativa mediada por
intereses y sentimientos frente a estos procesos
(57). Se limita el desempefio y orientacion en
lugares sociales y al aire libre, principalmen-
te por imaginarios de sobreproteccion de sus
familias, cuidadores y/o de la misma persona
(58).

Las expectativas de independencia de las
personas con afasia se relacionan con salir de
la institucionalizacién a su hogar y con la po-
sibilidad de hacer cosas por y para si mismas.
Sumado a esto, tomar decisiones respecto de su
condicion, que se orientan a resolver dificulta-
des financieras generadas por el abandono de
su actividad laboral productiva (57, 58). Esta in-
capacidad de recuperar su empleo y ocupacion,
se relaciona con las restricciones motoras y/o
déficits paralelos a la afasia (epilepsia, hemipa-
resia, dificultades de desplazamiento) y con la
demanda comunicativa e interaccionar en su
lugar de trabajo (59, 60).

Los articulos sefialan al contexto y la reinte-
gracion laboral como un factor altamente com-
prometido en las deficiencias de comunicacion
y lenguaje (61, 62). El acceso al trabajo para una
persona con afasia es complejo, principalmente
porque requiere especificaciones muy puntua-
les y cambios drésticos, algunos fisicos, otros
actitudinales de las personas dentro de su lugar
de trabajo (63).

Frente a la pérdida de su empleo y/o estu-
dios, los adultos con afasia son vulnerables y
se reportan porcentajes elevados de depresion
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y aislamiento (64). A esto se suma la pérdida
de poder, la baja opcion para movilizarse con
autonomia y las limitaciones para mejorar su
forma de vida; la mayoria quiere volver a un
empleo, no solo por el aspecto econémico sino
por recuperar el cambio de vida y de identidad
que sobrevino con su condicion (65, 66).

La literatura reflexiona sobre lo complejo de
regresar al trabajo para una persona con afasia
y la necesidad de que un grupo interdisciplinar
de apoyo adecue el lugar y el tipo de trabajo
para lograr incluir de nuevo a la persona con
afasia en el mundo laboral productivo, si no en
su mismo rol, en alguno similar (67, 68).

Otro punto de discusién comun en la litera-
tura, se refiere a la pérdida de identidad de las
personas con afasia en espacios sociales y la baja
informacion de la sociedad sobre la afasia, lo
que promueve actitudes inadecuadas de miedo,
burla 0 minimizacién del ser humano. Estos
grupos demandan respeto y reconocimiento
como personas competentes a pesar de sus di-
ficultades de comunicacion (69, 70).

El apoyo social y la aceptacion son necesida-
des para las personas con afasia, quienes mani-
fiestan molestia frente actitudes de rechazo y
aislamiento, los interlocutores tienden a usar
una comunicacion y lenguaje directivo, usan
estrategias excluyentes como emitir una cade-
na de comandos con una sola palabra, hablar en
segunda persona e insistir en repetir palabras
y frases o ignorar la presencia de las personas
dentro de contextos (71,72). Los profesionales
de la salud también presentan actitudes apaticas
por desconocimiento, en la mayoria de los ca-
sos, que atentan contra la dignidad del usuario,
las acciones asistenciales pueden ser excesivas
e invasivasy la informacion de planes terapéu-
ticos y procedimientos suelen ser insuficientes
o inadecuadas (73).

Sumado a esto, la informacién sobre la nue-
va condicion de la persona con afasia a los



familiares suele ser insuficiente, aunque son
informados sobre el diagndstico, el lenguaje
que se usa es demasiado elevado para entender
la informacién que se suministra (74). Con
ello, aparece la baja capacitacion a personas con
afasia y a sus familias para enfrentar la nueva
situacion y el impacto en las actividades diarias,
lo que irremediablemente se refleja en la escasa
oportunidad de enterarse de lo que ocurre en
su entorno social, su comunidad, ciudad, pais
y de aspectos legales, administrativos y econd-
micos (75, 76).

Respecto de la participacion comunitaria, se
subraya el desconocimiento social de las condi-
ciones comunicativas alteradas en adultos con
afasia y sus efectos en el cuidado personal y las
acciones en comunidad (77, 78). Las personas
con afasia abandonan procesos de rehabilitacion
por dificultades para movilizarse, para acceder
econdmica o socialmente a los servicios y para
cumplir con las jornadas o citas programadas,
pueden generar apatia a procesos de rehabilita-
ci6n, por no reflejar su realidad y necesidades,
como regresar a su trabajo u ocupacion (79).

La investigacion actual demuestra que el
apoyo social tiene efectos positivos para las
personas con afasia, ya que existe una relacion
entre actores comunicativos, que mejora el
bienestar del usuario, y el apoyo de otras per-
sonas en condiciones similares, que impulsan
deseos de superacion (80, 81). El bienestar se
relaciona con el apoyo social a las actividades
cotidianas, a la participacion en la comunidad,
a los derechos y deberes ciudadanos, a la edu-
cacion y a las actitudes de los interlocutores.

Los objetivos de rehabilitacion de la afasia
se plantean para recuperar habilidades lingiifs-
ticas y cognoscitivas pérdidas o alteradas por
lalesion neuroldgica, desde la interaccion tera-
peuta/usuario, desconociendo el entorno real,
necesidades e interlocutores cotidianos (82). La
evaluacion e intervenciones terapéuticas para
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la afasia se han centrado en la comprension y la
expresion, y se aleja de los entornos reales,
situacién que representa una barrera para la
accesibilidad, la participaciéon comunicativa,
la rehabilitacion integral y la investigacién en
esta area (83). A pesar de esto, instrumentos
basados en la ciF se acercan a los contextos de
desempefio real de las personas con afasia, lo
que permite interpretar como influye esta con-
dicion en las actividades cotidianas, laborales y
productivas y en la participacion social de estas
personas (84).

Las nuevas perspectivas de rehabilitacion de
la afasia plantean acciones hacia la inclusion y la
funcionalidad, a cambiar los objetivos desde
la gramatica y hacia la pragmatica y promover la
participacion (85, 86). Este enfoque garantiza el
éxito de la rehabilitacion multidisciplinaria en
afasia para favorecer habilidades de comunica-
cién que aporten a la readaptacion e inclusion
social, hacia la calidad de vida y el bienestar co-
municativo (87, 88). Esto se resume en conside-
rar la afasia como un fenémeno social, mas que
uno puramente lingiiistico o patoldgico (89).

La exclusion social que también aplica pa-
ra las personas con afasia es interpretada en la
literatura y se explica desde tres niveles: in-
fraestructura, interpersonal y personal. Lainfraes-
tructura en la afasia se equipara al uso y acceso
a la interaccion y a tecnologias de informacion
y comunicacion, muestra barreras geogréficas y
el minimo acceso a lugares y contextos por di-
ficultades para solicitar informacion, ubicarse y
comprender. Los factores interpersonales son
la escasez de informacién y educacion sobre
la afasia a familias, amigos, cuidadores y a los
mismos usuarios. Los factores personales son los
imaginarios y sentimientos del sujeto con afasia
frente a su nuevo estado de salud, frustracion y
vergiienza de no poder interactuar efectivamen-
te, y la pérdida de visibilidad en sus contextos y
roles habituales (90). La rehabilitacion en afasia
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demanda toda la atencién de los terapeutas,
usuarios y familias, se resalta el empodera-
miento de la persona con afasia y la garantia
de procesos de rehabilitacién que favorezcan su
inclusion y participacion en diferentes contex-
tos y la recuperacion de roles productivos (91).

La calidad de los servicios de rehabilitacion
debe estar sujeta al principio de integracion
entre la vida real de los usuarios y las activi-
dades desarrolladas en la terapia individual o
institucional. Es necesario que los planes de
rehabilitacion sean consecuentes con el dia a
dia de las personas con afasia, los problemas y
restricciones que ellos y sus familias enfren-
tan y las dificultades de acceso y participacion
que se encuentran en los contextos de trabajo,
educacion y ocio (92).

Usuarios y familiares reconocen el papel
protagonico del fonoaudidlogo en la formula-
cion del plan de rehabilitacion y el apoyo cola-
borativo de otros profesionales para transferir
sus acciones a las actividades de la vida diaria
(93). Hoy es necesario la educacion e informa-
cién a los diferentes actores sociales respecto
de la afasia y cémo influye en la participacién
de la persona dentro de la sociedad.

La literatura ha respondido al auge actual en
el reconocimiento de las personas en condicién
de discapacidad y de personas con deficiencias
comunicativas, limitacion en la interaccion y
restriccion en la participacion, lo que enmarca
la condicién de discapacidad comunicativa (94).
En el mundo, se reconoce la influencia e invisi-
bilizacion que generan las alteraciones comuni-
cativas en un adulto en edad productiva, en sus
contextos laborales, sociales, familiares y como
la participacion en toma de decisiones e inclu-
so respecto de su identidad e individualidad se
afectan con su limitacion para interactuar (95).

Se reconoce a la familia como elemento
fundamental en el futuro y autonomia de las
personas con afasia, sus entornos laborales y
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culturales como apoyo a toma de decisiones
sobre derechos, deberes y libre pensamiento
(96). La severidad de las alteraciones en comu-
nicacién marcan diferenciales en el prondstico,
sin embargo, la red de apoyo alrededor de la
persona con afasia es definitiva en procesos de
inclusion.

La crr es la bitacora de los profesionales de la
rehabilitacion para orientar acciones terapéuti-
cas dirigidas a objetivos, més alld de funciones y
estructuras, trabajando en pro de la inclusién y
participacion de las personas con afasia en sus di-
ferentes contextos. Esto contribuye al empodera-
miento de las personas con afasia hacia la defensa
de su derecho a comunicarse, a participar, a tener
identidad propia y a ser incluidos en los eventos
comunicativos de su eleccion.

Esta claro que cuando existe una deficien-
cia motora que interfiere en la movilidad de la
persona, las opciones de acercar el contexto o
incluir a la persona en condicién de discapaci-
dad fisica se hace por medios fisicos (rampas,
ayudas ortopédicas, protesis); en el caso de la
deficiencia comunicativa, las barreras no so-
lo son fisicas, no siempre son tangibles, esto
promueve las barreras y la poca identificacion
de facilitadores para el acceso a servicios o
contextos. Situacion adversa, cuando de pro-
poner acciones puntuales se trata, a la hora
de visibilizar a la afasia como una condicion
que definitivamente aporta a una condicién de
discapacidad.

La investigacion sobre inclusion y parti-
cipacion sugiere ir mds alla del analisis de los
estados de salud de los sujetos con afasia. Se
debe ir hacia las implicaciones sociales, labora-
les y comunitarias y explorar las expectativas
de las personas y su familias frente a su nueva
situacion y su influencia en el acceso a la in-
formacion, la rehabilitacion, su independencia,
el derecho a la intimidad y su posicionamiento
social (97, 98).



Como lideres en la rehabilitacion de la co-
municacion, los fonoaudiélogos estan llamados
convertirse en pioneros del acceso y la inclusion
de estas personas, al reconocer que la interven-
cién en afasia no es solo un contexto para favo-
recer las habilidades de comunicaciéon, ademas,
es el contexto para orientar a las personas con
afasia en el reconocimiento social.

Este analisis de la literatura ofrece valiosos
esfuerzos en la evidencia respecto de los bene-
ficios de entender la discapacidad comunicativa
en adultos como una cuestion interdisciplinar
y de impacto social, ofrece opciones de como
avanzar en la inclusion de personas adultas con
afasia, tomando la voceria de quienes no pue-
den hacerlo. Es claro que los esfuerzos deben
partir desde el conocimiento y educacién social
frente a la afasia y articularse con el actuar de
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