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Las Lesiones Cerebrales Adquiridas (LCA) pueden generar una am-
plia gama de déficits motores/sensoriales, cognitivos, conductuales
y socioemocionales, impactando la reinsercién comunitaria, salud
mental y calidad de vida de los sobrevivientes. Diversos autores, y
particularmente sobrevivientes de LCA, han planteado que la visibili-
dad de los déficits puede ser una variable relevante a considerar, ya
que las dificultades invisibles tienden a generar mayores barreras
en el proceso de retorno a la comunidad. A pesar del creciente in-
terés en los déficits invisibles, y su potencial impacto en el proceso
de rehabilitacién, no existe una conceptualizacion clara de estos, ni
de su impacto o abordaje terapéutico. La presente revision utilizd la
metodologia PRISMA para sistematizar el conocimiento existente
respecto a la definicion de una LCA invisible, sus consecuencias, asi
como la utilidad de intervenciones psicoeducativas. Los resultados de
la revision sugieren que una LCA se define por carecer de marcado-
res visibles, ser dificil de pesquisar por terceros, siendo usualmente
reconocida por quienes la padecen. Al no ser reconocida por otros,
la LCA invisible contribuye a la discrepancia entre el self pre y post
lesional, asi como a la generacién de expectativas no realistas. La in-
visibilidad de los déficits puede comprometer la adecuada derivacién
a servicios especializados de rehabilitacién, asi como la adherencia
al tratamiento. Asimismo, puede dificultar la reinsercién educacional
debido a la errénea interpretacién de cambios cognitivos y conduc-
tuales. En contexto laborales, puede comprometer la acomodacion de
la carga laboral, espacio de trabajo (e]. infraestructura, horarios), o el
establecimiento de relaciones de apoyo con paresy jefatura. Si bien la
psicoeducacidn es una intervencién iddnea para abordar los déficits
invisibles, existen escasos programas que incorporen este problema
como un elemento central.

Palabras Claves: Lesion Cerebral Adquirida, Déficits Invisibles,
Discapacidad Invisible, Dafo Cerebral Invisible, Psicoeducacion.

An acquired Brain Injury (ABI) can cause a wide range of motor/sen-
sorial, cognitive, behavioral and socioemotional deficits, impacting
the process of community reintegration and decreasing mental heal-
th and quality of life. Clinicians and ABI survivors have stated that
invisible deficits can generate important barriers for community rein-
tegration. Despite this growing interest for invisible impairments and
their impact in the rehabilitation process, to date there isn't a clear
conceptualization of them, their impact and how to address them
therapeutically. This review was conducted following PRISMA metho-
dology for the systematic synthesis of knowledge related to invisible
brain injuries, their definition, associated consequences and existing
interventions. Data from this review suggests that an invisible brain
injury is characterized by a lack of visual markers, a difficulty to be no-
ticed by others and the exclusive recognition by patients themselves.
Because they tend not to be recognized by others, invisible brain inju-
ries contribute to enlarge the discrepancy between pre and post injury
self, as well as the generation of unrealistic expectations towards the
survivor. The invisibility of deficits can compromise the referral of sur-
vivors to specialized rehabilitation services or professionals, as well
as adherence to treatment. Invisibility of impairments can also com-
promise the return to educational contexts due to misinterpretation of
cognitive and behavioral changes. In working environments, invisible
deficits can negatively impact the necessary accommodation of tasks,
workload or routines, as well as the establishment of supporting rela-
tionships with peers and supervisors. Even when psychoeducation is
an ideal intervention to promote awareness of invisible impairments,
very few programs include this problem as a central element.

Keywords: Acquired Brain Injury, Invisible Disability, Invisible Deficit,
Invisible Brain Injury, Psychoeducation
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INTRODUCCION
Eltérmino Lesion Cerebral Adquirida (LCAJ, engloba un am-
plio espectro de lesiones cerebrales, las cuales pueden ser
de tipo traumaticas (e.g. contusiones cerebrales produc-
to de accidentes automovilisticos) o no traumaticas (e.g.
Accidentes Cerebro Vasculares (ACV), infecciones o tumores
cerebrales (Greenwald et al., 2003; Teasell et al., 2007). Las
LCAs son una de las principales causas de muerte y disca-
pacidad a nivel mundial (World Health Organization, 2006},
presentando una amplia gama de déficits motores/sensoria-
les, cognitivos, conductuales y socioemocionales [Chan et al.,
2013; Greenwald et al., 2003; Winstein et al., 2016}, pudiendo
generar altos niveles de discapacidad (Sturm et al., 2002 y
reduccion en la calidad de vida (Diaz-Tapia et al., 2008). La
manifestacion de estos déficits puede variar en cada perso-
na, dependiendo de factores neurolégicos y de personalidad
(Ben-Yishay & Diller, 2011). Recientemente, autores y sobre-
vivientes de LCA han sugerido que los cambios tras un dano
cerebral deberian ser conceptualizados como “visibles” (e.qg.
lesiones fisicas o dificultades motoras) o “invisibles” (e.g.
alteraciones no evidentes) (Chamberlain, 2006; Gelech &
Desjardins, 2011; McClure et al., 2008). Si bien el uso de es-
te concepto es reciente en LCA, dicha distincidn ya ha sido
utilizada en otras patologias neurolégicas y poblaciones con
problemas de salud mental (Chamberlain, 2006; Rattray et
al., 2019; Venville et al., 2016).

A la fecha, el conocimiento sobre los déficits invisibles
en LCA ha provenido de los testimonios de sobrevivientes,
quienes han enfatizado su relevancia para el ajuste emo-
cionaly reinsercion a la comunidad. De acuerdo a Aurora
Lassaletta (2019), psicéloga clinica y sobreviviente de un
Traumatismo Craneano (Lassaletta, 2019b), los déficits in-
visibles mas comunes pueden agruparse en cinco tipos:
cognitivos (ej. fatiga, problemas atencionales y de memo-
ria, dificultades ejecutivas) conductuales (ej. impulsividad,
tendencia a la pasividad)], fisicos (alteracion sensibili-
dad corporall, emocionales (ej. problemas de reactividad y
regulacion emocional] y vinculados a la identidad (ej. discon-
tinuidad entre el yo pre y post lesion). Para una descripcion
detallada de la experiencia de cada uno de estos déficits
por sobrevivientes ver Anexo 1. Si bien algunos autores
han planteado anecdéticamente o en vinetas clinicas la re-
levancia de los déficits invisibles (Lowe et al., 2021), este
problema continda siendo desconocido y subestimado por
la comunidad de profesionales e investigadores interesados
en la rehabilitacion neuropsicoldgica. Como consecuencia
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la neurorehabilitacion ha tendido a enfocarse en las conse-
cuencias fisicas y visibles (Lassaletta, 2019b; McClure et al.,
2008]careciendo de una conceptualizacion clara respecto a
los déficits invisibles que pueda orientar su investigaciony
evaluacion/intervencion en contextos clinicos

Los procesos de neuro-rehabilitacion, y en especial la
rehabilitacion neuropsicolégica, han utilizado sistematica-
mente la psicoeducacion como una herramienta terapéutica
para abordar déficits cognitivos, socioemocionales y conduc-
tuales (Wilson et al., 2009). La psicoeducacion ha sido definida
como el proceso educativo de entrega de informacion res-
pecto de la LCA, sus consecuencias, manejo y prondstico
(Ekhtiari et al., 2017). Esta informacién puede ser entrega-
da a sobrevivientes, familiares, amigos o personal de salud.
Lamentablemente los programas existentes de psicoeduca-
cion en LCA no han considerado como un contenido central
la naturaleza invisible de algunas alteraciones cognitivas o
conductuales, contribuyendo a su omision. Si tomamos co-
mo ejemplo el manual de rehabilitacion neuropsicoldgica de
Wilson, Gracey, Evans y Bateman (2008), donde se describen
diversos talleres de psicoeducacion, el problema de la in-
visibilidad de las alteraciones cognitivas y conductuales no
es considerada en absoluto. En otras palabras, la psicoedu-
cacion clasica utilizada por los programas de rehabilitacion
neuropsicolégica parece no reconocer que estos déficits, y su
manifestacion, son dificiles de comprender por otros y pue-
den generar reacciones escépticas y poco empaticas.

En vista del creciente interés por comprender la natu-
raleza de los déficits invisibles después de una LCA, sus
potenciales consecuencias y posibles abordajes terapéu-
ticos, el presente articulo tiene como objetivo revisar la
literatura existente en relacion a tres preguntas: aJ cémo se
han definido los déficits invisibles; b) cuales son las impli-
cancias de los déficits invisibles descritas en la literatura;
c) qué tipo de intervenciones psicoeducativas se han dise-
nado especificamente para abordar los déficits invisibles.
De esta manera, se busca abordar cdmo ha sido utilizado
el concepto de “déficit invisibles” en la literatura académi-
ca, asi como también abordar su impacto en programas de
rehabilitacion.

METODOLOGIA

Protocolo. Se realizd un scoping review de la literatu-
ra académica siguiendo los lineamientos entregados por
JBI (Joanna Briggs Institute) (Peters et al., 2015) y haciendo
uso de la extension de los lineamientos PRISMA (Preferred


https://paperpile.com/c/oL1K2m/MvkGY+oA2Wc
https://paperpile.com/c/oL1K2m/rnomD
https://paperpile.com/c/oL1K2m/XIzfI+MvkGY+CM95v
https://paperpile.com/c/oL1K2m/XIzfI+MvkGY+CM95v
https://paperpile.com/c/oL1K2m/gZzV0
https://paperpile.com/c/oL1K2m/f7Ifp
https://paperpile.com/c/oL1K2m/xsszw
https://paperpile.com/c/oL1K2m/7B1XR+VZQJK+o5pPX
https://paperpile.com/c/oL1K2m/7B1XR+VZQJK+o5pPX
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+gySZy+JmqRZ
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+gySZy+JmqRZ
https://paperpile.com/c/oL1K2m/yEUN5
https://paperpile.com/c/oL1K2m/j3dgI
https://paperpile.com/c/oL1K2m/yEUN5+o5pPX
https://paperpile.com/c/oL1K2m/yEUN5+o5pPX
https://paperpile.com/c/oL1K2m/m4sz3
https://paperpile.com/c/oL1K2m/6kqy2
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Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses)
para el reporte de scoping reviews (Tricco et al., 2018).

Criterios de elegibilidad. En funcion de los objetivos pro-
puestos en esta revision, se incluyeron dos tipos de articulos/
estudios. En primer lugar, se incluyeron estudios sobre
cualquier tipo de lesion cerebral adquirida (e.g. tumores,
encefalitis, accidentes cerebro vasculares) que abordaran
de manera tedrica o empirica el dafo cerebral invisible. Por
otro lado, se incluyeron articulos sobre intervenciones psi-
coeducativas disenadas para abordar el dano invisible. Se
evalud todo tipo de articulo, independiente del disefio de in-
vestigacion. Todos los articulos revisados se encontraban
disponibles en inglés y/o espanol. No se aplicaron restric-
ciones temporales en la realizacion de la busqueda.

Se excluyeron todos aquellos articulos cuyo énfasis esta-
ba puesto en la prevalenciay prevencion, asi como también
aquellos que no trataban sobre lesiones cerebrales invi-
sibles. Asimismo, se excluyeron todos aquellos articulos
cuyas intervenciones no eran de caracter psicoeducativas.

Fuentes de informacidn. Se realizé una busqueda com-
prensiva de la literatura en dos bases de datos electronicas
(Web of Science y EBSCO). La revision de la literatura se
realiz6 entre septiembre y octubre del afo 2020. Ademas,
se revisaron plataformas de organizaciones orientadas a la
educacion y entrega de recomendaciones sobre LCA [e.g.
Headway, SYNAPSE]).

Proceso de busqueda. Se desarrolld una estrategia de
busqueda siguiendo los lineamientos PRESS (Peer Review
of Electronic Search Strategies) (McGowan et al., 2016}, la
cual fue adaptada y aplicada para las dos bases de datos
revisadas (Anexo 2). Las palabras clave de busqueda estu-
vieron relacionadas al término dafo invisible (e.g. Invisible
Brain Injury, Invisible Cognitive Disability), al concepto lesion
cerebral adquirida (e.g. Acquired Brain Injury, Brain Injury)
y psicoeducacion (Psychoeducation). Se utilizaron todos los
campos de busqueda, es decir, se busco la aparicion de es-
tos términos en cualquier lugar del texto.

Seleccion de fuentes de evidencia. Los resultados de las
busquedas en bases de datos y paginas web fueron exportados
a Microsoft Excel (Microsoft Corporation, 2018). Se eliminaron
los articulos duplicados. Los articulos fueron revisados pa-
ra evaluar su inclusion por titulo, excluyendo aquellos que no
cumplian con los criterios de inclusion. Los articulos restan-
tes fueron revisados por abstract utilizando Microsoft Excel
(Microsoft Corporation, 2018}, con detalles sobre los articu-
los que posibilitaron la toma de decision sobre la inclusion/
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exclusion. Este proceso fue realizado por la primera autora
(A.G.C.), siendo las dificultades encontradas en el proceso re-
sueltas utilizando consenso con el segundo autor (C.S).

Extraccion de informacion. Se desarrollé una tabla en
Microsoft Excel con instrucciones detalladas para la ex-
traccion de informacion. Esta tabla estaba guiada por los
objetivos de la presente revision, codificandose informacion
como: i) caracterizacidn de los articulos, ii) definicion de da-
fo invisible, iii) consecuencias asociadas al dafio invisible y
iv) caracteristicas de programas/intervenciones psicoedu-
cativas para abordar el dafo invisible.

items de informacién. En primer lugar los articulos fue-
ron revisados y codificados respecto a su caracterizacion:
i) Afo de publicacidn; ii) Poblacion objetivo; iii) Disefio del
estudio/Tipo de articulo y iv) Tamafno muestral. Los articu-
los también fueron revisados en funcion de la definicidn de
déficit invisible y las implicancias de estos. Finalmente, se
caracterizaron intervenciones psicoeducativas orientadas
a los déficits invisibles en funcidon del ambiente psicosocial,
publico objetivo, el objetivo del estudio y la frecuencia de la
intervencion (en los casos que aplicara).

Proceso de sintesis. Los datos fueron resumidos, en fun-
cién de las categorias antes mencionadas, haciendo uso de
una metodologia narrativa y siguiendo los lineamientos pa-
ra scoping reviews (Arksey & O'Malley, 2005).

RESULTADOS

Seleccion de fuentes de evidencia. La blsqueda inicial
arrojo un total de 59 articulos académicos y 12 mas fueron
encontrados mediante bisqueda manual de referencias.
Tras el proceso de eliminacidn de duplicados, quedaron 34
articulos a evaluar parainclusion. Luego de la evaluacidn en
funcion del titulo 28 articulos fueron seleccionados. La co-
dificacion de abstract en base a los criterios de elegibilidad
excluyd 18 articulos. Todos los articulos seleccionados dis-
ponibles fueron codificados en funcién del texto completo
(Figura1).

Caracteristicas de las fuentes de evidencia. Del to-
tal de articulos incluidos, 7 de ellos entregaban alguna
definicion sobre dafno invisible y sus consecuencias
(Chamberlain, 2006; Childers & Hux, 2016; Irwin &
Fortune, 2014; Lorenz, 2010; Rattray et al., 2019; Syma,
2018; Venville et al., 2016), mientras que 10 de los arti-
culos referian a intervenciones psicoeducativas sobre el
dano invisible (Backhaus et al., 2010; Baseotto & Godfree,
2017; Donnelly et al., 2020; Gallagher et al., 2019; Irwin &


https://paperpile.com/c/oL1K2m/M9a9A
https://paperpile.com/c/oL1K2m/ux71a
https://paperpile.com/c/oL1K2m/JUZN7
https://paperpile.com/c/oL1K2m/JUZN7
https://paperpile.com/c/oL1K2m/BlILE
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+JmqRZ+SKSTW+gySZy
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+JmqRZ+SKSTW+gySZy
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+JmqRZ+SKSTW+gySZy
https://paperpile.com/c/oL1K2m/DtxBx+gcaKb+ZEfnI+1C1lF+XClu3+0orbK+ga8qB+FCaZc+7woxq+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/DtxBx+gcaKb+ZEfnI+1C1lF+XClu3+0orbK+ga8qB+FCaZc+7woxq+QXmbo
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Fortune, 2014; McDonald et al., 2021; Renaud et al., 2020;
Snell et al., 2020; Twamley et al., 2014; von Mensenkampff
et al., 2015). Respecto a la metodologia de los estudios, 7
de ellos son de tipo cualitativo (Baseotto & Godfree, 2017;
Chamberlain, 2006; Childers & Hux, 2016; Donnelly et
al., 2020; Irwin & Fortune, 2014; Lorenz, 2010; McDonald
et al., 2021), cuatro de tipo cuantitativo (Backhaus et
al., 2010; Renaud et al., 2020; Twamley et al., 2014; von
Mensenkampff et al., 2015); dos de metodologia mixta
(Rattray et al., 2019; Snell et al., 2020]) y dos articulos de
caracter tedrico (Syma, 2018; Venville et al., 2016)

Respecto a la poblacion sobre la cual refieren estos
articulos, ocho de ellos estan destinados a lesiones cere-
brales traumaticas (Chamberlain, 2006; Childers & Hux,
2016; Donnelly et al., 2020; McDonald et al., 2021; Rattray
et al., 2019; Renaud et al., 2020; Snell et al., 2020; Twamley
et al., 2014), seis sobre lesion cerebral general (Backhaus
et al., 2010; Baseotto & Godfree, 2017; Irwin & Fortune,
2014; Lorenz, 2010; Syma, 2018; Venville et al., 2016) y uno
sobre accidentes cerebro vasculares (Gallagher et al.,
2019). La Tabla 1 presenta la caracterizacion de todos los
estudios incluidos en la presente revisidn, especificando
el motivo de inclusidn, el tipo de estudio y la poblacién a la
cual estaba dirigido.

SINTESIS DE RESULTADOS
Definicion de Déficit Invisible.

A partir de la revision de los articulos es posible dar
cuenta que los autores coinciden al definir y caracterizar
los déficits invisibles como no aparentes a simple vista
dado que carecen de marcadores visibles para su identi-
ficacion (ej. uso de muletas, silla de ruedas), lo que los
vuelve dificiles de pesquisar incluso por profesionales de
la salud o rehabilitacidn, siendo usualmente reconocidos
por quienes los padecen (Childers & Hux, 2016; Gallagher
etal., 2019; Irwin & Fortune, 2014; Lorenz, 2010; Rattray et
al., 2019; Syma, 2018; Venville et al., 2016). Debido a la au-
sencia de marcadores visibles los sobrevivientes suelen
ser percibidos por otros como idénticos a su self pre-le-
sional, generando una discrepancia con la percepcion
propia, asi como una experiencia de no comprension. Las
dificultades invisibles mas frecuentemente mencionadas
por los pacientes son la fatiga, el dolor, los mareos, las
dificultades emocionales y algunas disfunciones cogniti-
vas (Chamberlain, 2006; Rattray et al., 2019; Syma, 2018;
Venville et al., 2016).
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Implicancias de los Déficits Invisibles
Del total de articulos revisados, cuatro de ellos refieren al
impacto negativo de los déficits invisibles en la vida de las
personas debido a que estas dificultades son infravaloradas
por profesionales, familiares y amigos, generando la ex-
pectativa de que el sobreviviente se comporte o rinda como
siempre lo ha hecho (Chamberlain, 2006; Childers & Hux,
2016; Rattray et al., 2019; Schutz et al., 2010).

Tres de los articulos revisados refieren especificamen-
te a las implicancias negativas de los déficits invisibles en
el contexto educacional (Gallagher et al., 2019; Stone, 2005;
Venville et al., 2016}, sefalando que estos pueden convertirse
en barreras para la participacion en educacion postsecunda-
ria (Venville et al., 2016) debido al desconocimiento y escasa
comprension de docentes y companeros, asi como situaciones
de discriminacion (Gallagher et al., 2019; Stone, 2005). Otra de
las barreras que pueden general los déficits invisibles en el
contexto educacional, es la interpretacion de cambios neuro-
conductuales como rasgos conflictivos de personalidad y no
como consecuencia directa de la lesidn (e.g. irresponsabili-
dad, falta de compromiso) (Gallagher et al., 2019; Stone, 2005).
Asimismo, se ha senalado que la poblacion joven sufre mayor
dificultad dado que las LCAs son comunmente asociadas a po-
blaciones adultas (Gallagher et al., 2019; Stone, 2005). En los
articulos revisados se propone que estas dificultades en con-
textos educacionales y poblaciones jévenes implican también
una disminucion de la busqueda de procesos de rehabilitacion
e impactan en la continuidad de los mismos (Gallagher et al.,
2019; Stone, 2005; Venville et al., 2016).

Tres articulos abordan las consecuencias de los déficits
invisibles en contextos laborales (Colella, 2001; Paetzold et
al., 2008; Syma, 2018}, particularmente en el proceso de re-
insercion laboral (Colella, 2001; Paetzold et al., 2008; Syma,
2018). Se senala que la invisibilidad de los déficits puede
comprometer el adecuado analisis y necesaria acomodacion
de la carga laboral, espacio de trabajo (ej. infraestructura,
horarios), o el establecimiento de relaciones de apoyo y no
conflictivas con pares y jefatura. Se describe, por ejemplo,
que la invisibilidad de los déficits puede generar sentimien-
tos de “injusticia” en los demas trabajadores, poniendo en
duda la veracidad de las dificultades y disminuyendo la dis-
ponibilidad de apoyo (Colella, 2001; Paetzold et al., 2008).

Psicoeducacion y Déficits Invisibles
Del total de articulos y recursos sobre psicoeducacidn
que consideran los déficits invisibles, cuatro de ellos


https://paperpile.com/c/oL1K2m/DtxBx+gcaKb+ZEfnI+1C1lF+XClu3+0orbK+ga8qB+FCaZc+7woxq+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/DtxBx+gcaKb+ZEfnI+1C1lF+XClu3+0orbK+ga8qB+FCaZc+7woxq+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/DtxBx+gcaKb+ZEfnI+1C1lF+XClu3+0orbK+ga8qB+FCaZc+7woxq+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+XClu3+0orbK+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+XClu3+0orbK+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+XClu3+0orbK+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+0wARE+ZEfnI+p2C1h+XClu3+0orbK+QXmbo
https://paperpile.com/c/oL1K2m/FCaZc+1C1lF+gcaKb+DtxBx
https://paperpile.com/c/oL1K2m/FCaZc+1C1lF+gcaKb+DtxBx
https://paperpile.com/c/oL1K2m/FCaZc+1C1lF+gcaKb+DtxBx
https://paperpile.com/c/oL1K2m/7woxq+gySZy
https://paperpile.com/c/oL1K2m/JmqRZ+SKSTW
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+gcaKb+p2C1h+0orbK+gySZy+QXmbo+FCaZc+7woxq
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+gcaKb+p2C1h+0orbK+gySZy+QXmbo+FCaZc+7woxq
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+gcaKb+p2C1h+0orbK+gySZy+QXmbo+FCaZc+7woxq
https://paperpile.com/c/oL1K2m/VZQJK+gcaKb+p2C1h+0orbK+gySZy+QXmbo+FCaZc+7woxq
https://paperpile.com/c/oL1K2m/SKSTW+XClu3+0wARE+DtxBx+ZEfnI+JmqRZ
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Identificacion de nuevos estudios mediante bases de datos

Identificacion de nuevos estudios por otros medios

Registros identificados de N Registros duplicados Registros identificados de:
bases de datos [n=59) eliminados (n=25) Busqueda en citas (n=12)
Paginas web (n=3)
Registros revisados (n=34)  |—» Registros excluidos (n=4)
v
Registros buscados para N Registros no recuperados Registros buscados para i Registros no
recuperacion (n=28) (n=4) recuperacion (n=12) recuperados (n=2)
v v
Registros evaluados . ) Registros evaluados para Registros excluidos:
para inclusion (n=28) —> Registros e_xclmdos la inclusion (n=10) > Duplicados (n=4)
Prevalencia (n=3)
Otros temas (n=9)
No psicoeducacion (n=6)

Nuevos registros incluidos

-~

en la revisién (n=16)

Figura 1. Diagrama de revision de articulos. El diagrama
presenta una sistematizacion de los articulos revisados
en las distintas etapas del proceso de selecciény
codificacién para llegar a la muestra final.

estaban enfocados a la psicoeducacion del entorno cer-
cano (Backhaus et al., 2010; Baseotto & Godfree, 2017;
McDonald et al., 2021; Renaud et al., 2020), tres orienta-
dos al entorno educacional (Venville et al., 2016) y siete a
contextos laborales (Colella, 2001; Greenwald et al., 2003;
Paetzold et al., 2008; Targett & Wehman, 2011; West, 1995).
El publico objetivo al que se orientaban las recomenda-
ciones y proceso psicoeducativo vario entre pacientes
(Baseotto & Godfree, 2017; Renaud et al., 2020), pacien-
tes/ cuidadores (Backhaus et al., 2010; McDonald et al.,
2021), supervisores y colegas (Colella, 2001; Paetzold et
al., 2008; Targett & Wehman, 2011] y companeros de cla-
ses (Venville et al., 2016). Las tematicas abordadas por los
articulos fueron variadas, siendo las mas comunes el en-
tendimiento de la lesion y sus consecuencias invisibles
(Colella, 2001; McDonald et al., 2021; Paetzold et al., 2008;
Venville et al., 2016) asi como la inclusidn social (Targett &
Wehman, 2011; West, 1995).
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De los articulos revisados referentes a la psicoeduca-
cidon sobre déficits invisibles, cuatro de ellos enfatizaron
la importancia de esta intervencion debido a su impac-
to positivo en el cuidado de la salud, la funcionalidad en
la vida diaria y la calidad de vida. También se asocid la
psicoeducacidon a la reduccion de la sintomatologia ansio-
sa y depresiva, teniendo un impacto positivo no sélo en el
paciente sino también en la familia (Baseotto & Godfree,
2017; Couchman et al., 2014; Lukens & McFarlane, 2004;
Smith & Testani-Dufour, 2002). Dos de los articulos inclui-
dos proponen que existen dos tipos de psicoeducacion:
formal (i.e. a partir de la entrega de informacion por par-
te de profesionales), e informal (a partir de la experiencia
propia o de otros) (Baseotto & Godfree, 2017; Couchman
et al., 2014).

En relacion a los objetivos de la psicoeducacion, cinco
articulos abordan explicitamente el problema de los dé-
ficits invisibles (Donnelly et al., 2020; Ekhtiari et al., 2017;
McDonald et al., 2021; Snell et al., 2020; Twamley et al.,
2014), describiendo como principales metas: a) entendi-
miento de la lesidn; b) entendimiento de las consecuencias
organicas (cerebrales) y comportamentales (Donnelly et al.,
2020; Ekhtiari et al., 2017; Snell et al., 2020); c) identificacidn
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Tabla 1. Caracterizacion de los estudios incluidos en la revisidn y motivo de inclusion.
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Referencia

Titulo

Motivo de Inclusion

Tipo de Estudio

Poblacion

Tamaiio Muestral

Chamberlain,
2006

The experience of surviving traumatic brain
injury

Definicidn invisible

Cualitativo

Lesion Cerebral
Traumatica

60 participantes

Backhaus et al.,
2010

Brain injury coping skills group: a preventative
intervention for patients with brain injury and

Intervencién
psicoeducativa

Cuantitativo

Lesion Cerebral

40 participantes

with an invisible injury

their caregivers (RCT)
Visual metaphors of living with brain injury:
Lorenz, 2010 exploring and communicating lived experience Definicién invisible Cualitativo Lesion Cerebral | 7 participantes

Twamley et al.,
2014

Cognitive Symptom Management and
Rehabilitation Therapy (CogSMART] for Veterans
with traumatic brain injury: Pilot randomized
controlled trial

Intervencion
psicoeducativa

Cuantitativo
(Piloto RCT)

Lesion Cerebral
Traumatica

50 participantes

Irwin, 2014

Schools-based interventions for reducing
stigmatization of acquired brain injury: the role
of interpersonal contact and visible impairment

Definicion invisible
e Intervencion
psicoeducativa

Cualitativo

Lesion Cerebral
Adquirida

408 participantes

von
Mensenkampff et
al.,, 2015

The value of normalization: Group therapy for
individuals with brain injury.

Intervencion
psicoeducativa

Cuantitativo

(Grupo control)

Lesion Cerebral

45 participantes

Childers & Hux,

Invisible Injuries: The Experiences of College

Lesion Cerebral

Rattray et al,,

The Long and Winding Road to Postsecondary

Definicion invisible

Lesion Cerebral

Students with Histories of Mild Traumatic Brain | Definicion invisible Cualitativo e 5 participantes
2016 Injury Traumatica
Supporting Students with Invisible Disabilities:
Venville et al., A Scoping Review of Postsecondary Education Definicion invisible Teérico Lesion Cerebral N/A
2016 for Students with Mental Illness or an Acquired Adquirida
Brain Injury
Evaluating a brief group psychoeducation
Baseotto & intervention on managing the consequences of Intervencion I . .
Godfree, 2017 brain injury for clients with a brain injury and psicoeducativa Cualitativo Lesion Cerebral | 152 participantes
their family/carers
Syma, 2019 Invisible disabilities: pergeptlgns and barriers to Definicién invisible Teodrico Lesion Cerebral N/A
reasonable accommodations in the workplace
Providing on-line support to families of people . L
McDonald et al., with brain injury and challenging behaviour: A Int'ervencmq Cualitativo LesmnlC.erebral 6 participantes
2019 S psicoeducativa Traumatica
feasibility study
Mixto

38 participantes

McDowall, 2019

causal attributions for ambiguous stroke
symptoms

psicoeducativa

(Casos cruzados)

Cerebro Vascular

2019 Education for US Veterans With Invisible Injuries (Entrevistas y Traumatica
Cuestionario)
Why do people misunderstand stroke P
Gallagher, 2 . Cuantitativo -
McClure, & symptoms? How background knowledge affects | Intervencion Accidente 143 participantes

Donnelly,
Goldberg, &
Fournier, 2020

A qualitative study of LoveYourBrain Yoga:

a group-based yoga with psychoeducation
intervention to facilitate community integration
for people with traumatic brain injury and their
caregivers.

Intervencion
psicoeducativa

Cualitativo

Lesion Cerebral
Traumatica

13 participantes

Renaud et al.,

Process evaluation of ‘Brains Ahead!": an
intervention for children and adolescents with

Intervencion

Cuantitativo

Lesion Cerebral

60 participantes

Snell et al., 2020

Wrestling with uncertainty after mild traumatic
brain injury: a mixed methods study

Intervencion
psicoeducativa

(Caso-Controly
Entrevistas)

2020 mild traumatic brain injury within a randomized | psicoeducativa (Estudio Traumatica
controlled trial Prospectivo)
Mixto

Lesion Cerebral
Traumatica

76 participantes

RCT: Randomized Controlled Trials.

N/A: No aplica.

<8
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realista de fortalezas y debilidades de cada persona
(McDonald et al., 2021). Algunos autores enfatizaron la im-
portancia de realizar una entrega temprana de informacion
sobre déficits invisibles, incluso senalando que la psicoedu-
cacion deberia ocurrir antes de iniciarse la rehabilitacion,
de modo de facilitar la comprension de la lesion y sus con-
secuencias, promover el acceso temprano a rehabilitacion,
asi como la adherencia al tratamiento (Gallagher et al.,
2019; von Mensenkampff et al., 2015) (Tabla 2.

Tabla 2. Caracterizacion de intervenciones y recursos psi-
coeducativos para abordar déficits invisibles.
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DISCUSION
El propdsito de esta investigacion fue sistematizar la evi-
dencia existente respecto a los déficits invisibles que
se generan tras una LCA, asi como también identificar y
describir intervenciones psicoeducativas disenadas para
abordar especificamente este tipo de déficits.

Respecto a la primera pregunta, la literatura sugiere que
los déficits invisibles se caracterizan por la ausencia de mar-
cadores fisicos o visuales que faciliten su identificacion. Los
déficits invisibles pueden ser de diversa naturaleza; cog-
nitivos, conductuales, emocionales, fisicos o vinculados al
cambio en la identidad. De acuerdo, a diversos autores, la

Referencia

Publico Objetivo

Tipo de Intervencion

Tematicas

Duracion y Frecuencia

Renaud et al., 2020

Pacientes

Intervencion Grupal

Participacion, reconocimientoy
anticipacion de sintomas

2 sesiones (2 a 8 semanas
post lesion)

Backhaus et al., 2010

Pacientes y Cuidadores

Intervencion Grupal

Manejo del estrés

12 sesiones (2 horas cada
una)

Baseotto & Godfree, 2017

Pacientes

Intervencién Grupal

Experiencias personales

4 sesiones semanales (2
horas cada una)

Entendimiento de la lesién y sus

inclusion social

McDonald et al., 2019 Pacientes y Cuidadores Intervencion Grupal . - : N/R
consecuencias, autocuidado cuidadores

Headway Pacientes, Companeros y Guia/Recursos Online Enter?dwmento de la lesidn, retorno N/A
Profesores académico

SYNAPSE Pacientes, Companeros y Guia/Recursos Online Enter}dlr_mento de la lesion, retorno N/A
Profesores académico

Venville et al, 2016 Pacientes, Compaferos y Intgryenuon Grupal e Consecuencu?s (_je la lesion y su impacto, N/A
Profesores Individual retorno académico

. Intervencién Grupal e Entrega de informacion, psicoeducaciény
Colella, 2001 Supervisores y Colegas Individual trabajo en el ambiente laboral N/A
. Intervencion Grupal e Entrega de informacién, psicoeducaciony
Paetzold et al., 2008 Supervisores y Colegas Individual trabajo en el ambiente laboral N/A
West, 1995 Pacientes y Colegas Intervencion Grupal .Reconplumler_wto de posibles dificultades, N/A
inclusion social

SYNAPSE Eif«;:gtses' Supervisores y Gufa/Recursos Online Ajuste laboral y reintegro N/A

BIAUSA Pacientes, Supervisores y Guia/Recursos Online Ajuste laboral y reintegro N/A
Colegas

Headway Pacientes, Supervisores y Guia/Recursos Online Ajuste laboral y reintegro N/A
Colegas

Targett & Wehman, 2011 Pacientes y Colegas Individual Reconocimiento de posibles dificultades, N/A

N/R: No reporta.

N/A: No aplica.

relevancia de los déficits invisibles es que pueden consti-
tuirse en obstaculos para la identificacion y comprensidn
de dificultades y necesidades, pudiendo comprometer la
disponibilidad de apoyo necesario y actitudes empaticas de
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familiares, colegas o profesionales de la salud. Los articulos
revisados sugieren que existen ventajas y desventajas aso-
ciadas a los déficits invisibles. La principal ventaja parece ser
la disminucidn de la experiencia de discriminacion debido a
una ‘aparente’ normalidad. No obstante, el costo de dicha
aparente normalidad puede ser la experiencia de aislamiento
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y no comprension respecto a las dificultades experimenta-
das, frecuentes malos entendidos y atribuciones negativas
al sobreviviente, asi como la no derivacion oportuna a servi-
cios de rehabilitacion especializados. Al respecto, desde la
psicologia social se han ofrecido importantes insights, en re-
lacion a como los sobrevivientes experimentan interacciones
estigmatizadoras debiendo aceptar, ocultar o rechazar el es-
tigma social (Hagger & Riley, 2019; Riley & Hagger, 2015). Ha
sido propuesto incluso que los déficits invisibles son partic-
ularmente fuente de estigma social debido a la ausencia de
marcadores visibles y falta de informacion sobre la LCA en
la poblacion general (Bracho-Ponce et al., 2022). No es de
extranar entonces que un tema comun en muchos sobre-
vivientes con dificultades invisibles sea el anhelo de contar
con marcadores visuales (ej. dificultad en marcha, lesiones
dseas, cicatrices, bastones) para sentirse reconocidos y evi-
tar interacciones negativas (Lowe et al., 2021). Otro aspecto a
considerar en relacion a los déficits invisibles es su potencial
impacto negativo en el proceso de reconstruccion de iden-
tidad. Este proceso demanda la re-articulacion del self pre
y post-lesion, no sdlo a nivel personal sino también social.
Aqui las etiquetas negativas atribuidas por otros al sobrevivi-
ente (Nochi, 1998a), o la incongruencia entre autopercepcion
y percepcidn de terceros puede comprometer el proceso
de generar una positiva nueva versidon del self post lesion
(Nochi, 1998b). Futuros estudios deberan levantar datos pa-
ra explorar la potencial relacidn entre déficits invisibles,
estigma y reconstruccion de identidad. Asimismo, sera im-
portante explorar qué déficits invisibles son mas relevantes o
problematicos, instalando mayores barreras a la reinsercion
comunitaria o rehabilitacion.

Nuestra revision sugiere que la psicoeducacion for-
mal e informal es una herramienta idénea para abordar
los déficits invisibles y su expresion en diversos contextos
(familiares, educacionales o laborales). Sabemos que las
intervenciones psicoeducativas con paradigmas grupales
son especialmente efectivas en promover la autoeficaciay
bienestar emocional, por medio de la exposicidn tematicay
el compartir con otros sobrevivientes la propia experiencia
(Backhaus et al., 2010; Baseotto & Godfree, 2017; Couchman
etal., 2014; Donnelly et al., 2020). La psicoeducacion en con-
texto grupal puede ser particularmente efectiva en ayudar
avisibilizar, y por lo tanto normalizar déficits invisibles, ge-
nerando una experiencia de conexion, solidaridad y “nueva
normalidad” (Salas et al., 2018). Una de las limitaciones
de la literatura es que la informacion existente respecto a
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psicoeducacion tendié a ser escasa y mas bien genérica, es
decir, estaba usualmente dirigida a un amplio nimero de
problemas donde en el mejor de los casos se mencionan
los déficits invisibles. Creemos que esto puede deberse a
un desconocimiento de la centralidad de este problema en
profesionales de la rehabilitacion que disefian dichas inter-
venciones. Por ejemplo, el término “invisible” no aparece
utilizado en el manual Neuropsychological Rehabilitation:
Theory, Models, Therapy and Outcome (Wilson et al., 2009),
el libro que a la fecha realiza la descripcion mas detallada
de intervenciones grupales de psicoeducacion para diver-
sos problemas luego de una LCA. En contraste, el término
invisible ha ocupado un lugar central como problematica
en numerosas publicaciones realizadas por sobrevivien-
tes (e.g. (Dewar, 2017; Lassaletta, 2019a; 2017; Starr, 2019;
Zellmer, 2015). Futuros estudios deberan explorar qué dé-
ficits invisibles son mas relevantes para la educacion de
diversas poblaciones etarias, o necesarios de abordar en
diversos contextos de rehabilitacion (familiar, educacional,
laboral). Entender el nivel de conocimiento del publico en
general respecto a la lesion cerebral serd asimismo rele-
vante, esto en base a estudios que han mostrado que un
mayor desconocimiento se relaciona con mayor estigma'y
menor predisposicion a interactuar (Bracho-Ponce et al.,
2022; Frias et al., 2020; Ostwald et al., 1999). En esta linea,
serd también importante replicar y conocer el impacto en
el publico general que puedan tener campanas de concien-
tizacion respecto a los déficits invisibles, como la campana
de Headway “See the hidden me” (ve miyo oculto)™.

Conflicto de interés
Los autores declaran que el presente estudio se realizd en
ausencia de cualquier relacién financiera o comercial que
pudiese significar un potencial conflicto de interés.

Contribuciones de los autores
Ambos autores trabajaron en la conceptualizacion, reali-
zacion de la revision y redaccion del presente manuscrito.

Fuentes de financiamiento
Este articulo no contd con una fuente de financiamiento.

1 https://www.headway.org.uk/news-and-campaigns/campaigns/see-the-
hidden-me/
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Tipo de Dificultad

¢Como se vive?

Dificultades Cognitivas

Cansancio

“(...) un peso que me acompafa que a veces es mas intenso y otras menos con el que estoy aprendiendo
a convivir (...) Cuando este cansancio se instala, bloquea mi capacidad mental, ahora méas limitada, ya
que tengo una cantidad de energia menor que necesito repartir muy bien. Este cansancio pide al cuerpo
y a la mente descansar, incluso dormir” (p. 30).

Dificultades de Atencion

(...) no era capaz de atender a una conversacién cuando habia mas de dos personas en una habitacion
o un ruido externo [...) para mi, atender a cualquiera de estas pequefas cosas me suponia tal esfuerzo
que, muchas veces, desconectaba y no atendia a ninguna de ellas o directamente me quedaba dormida
porque la situacion me agotaba” (p. 41).

Lentitud de Pensamiento y Aprendizaje

“(...) se manifiesta sobre todo en el tiempo de reaccién y, a veces, la conciencia de este tiempo lento me
lleva a un estado de frustracién que puede provocar tanto apatia como reacciones explosivas” (p. 63).

(...) ahora tengo un «disco duro» mas pequefio a causa del TCE, alin sigo aprendiendo cosas nuevas,
mas lentamente y con algo mas de esfuerzo” (p. 105).

Dificultades para Organizar

(...) desorganizacidn interna que se manifiesta a diario en la desorganizacion externa [...) Se ha
traducido en la necesidad, casi diaria, de una persona que me ayude a organizarme en las actividades de
la vida cotidiana (...) He conseguido mucha autonomia, pero aun asi no puedo prescindir de esta ayuda”
(p. 67).

Dificultades de Memoria

“Hay algunas cosas que no recuerdo (por suerte, lo importante lo recuerdo) y los recuerdos que
conservo estdn muchas veces desordenados (... me doy cuenta de las grandes dificultades que suponen
las limitaciones serias de memoria para retomar la vida diaria y la vida social” (p. 89).

Dificultades Conductuales

Impulsividad e Incontinencia Verbal

“En infinidad de ocasiones no consigo contenerme verbalmente. Mi impulsividad hace que diga cosas
que no deberia ni queria decir, aunque las piense (...] Es como si, debido a esta impulsividad, hubiera
retrocedido en habilidades sociales” (p. 128).

Tendencia a la Pasividad

“Tengo una gran falta de iniciativa para empezar el movimiento. Siento como si no tuviera un motor
interno; el motor tiene que venir de fuera, con horarios y obligaciones. Dejo de hacer muchas cosas por
esta falta de impulso y luego me siento fatal por no haber aprovechado el tiempo” (p. 131).

Dificultades Emocionales

Aplanamiento Afectivo o Inexpresividad
Emocional

“La desconexion de las emociones es otra secuela que he ido descubriendo en los primeros meses,
sufria una especie de anestesia afectiva (... Me costaba entender, incluso, las emociones de mis hijos,
mucho mas las de otras personas, dificilmente podia ponerme en su lugar (...) Poco a poco y con mucho
trabajo psicoterapéutico y neuro-funcional he conseguido volver a sentir las emociones, tal vez con
menor intensidad (p. 142).

Dificultades Fisicas

Alteracion Conciencia y Sensibilidad Corporal

(...) bastante dificultad para tomar conciencia de mi cuerpo (...) Después de mucho esfuerzo consigo
sentir un poco la parte izquierda de mi cuerpo y tengo la sensacion de estar mas apoyada en ese lado
(...) siento como si el eje de mi cuerpo estuviera torcido” (p. 150).

Dificultades de Identidad

Adaptacion a Largo Plazo del Daio Cerebral

“el proceso de aceptacion tras un cambio vital tan subito no es facil ni rapido. Por el contrario, he
aprendido que este proceso nos acompana durante mucho tiempo, nunca se detiene y lentamente se va
consolidando a lo largo de los anos. El grado de aceptacion de los cambios estd muy relacionado con la
conciencia de nuestros déficits (...)" (p. 175].
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Integracion del Nuevo Yo y Conciencia de
Déficit

“Después de una lesion cerebral, la identidad se altera (...) Aceptar la nueva situacidn vital y adaptarse
a ella es ademas extremadamente complicado, ya que después de una lesién cerebral las personas no
detectamos claramente qué cambios han ocurrido (...) el problema de la conciencia de los déficits es
inseparable de la tarea de reconstruir nuestra identidad” (p. 178).

Interiorizacion de Herramientas
Compensatorias

“(...) mi sensacién de mejoria no tiene que ver con una disminucién del dafo cerebral adquirido o
recuperacion de funciones, sino con el uso sisteméatico de herramientas que me ayudan a lidiar con las
dificultades del dia a dia (... He encontrado mi nuevo «lugar en el mundo» y lo quiero consolidar. Y amar
mi nueva identidad supone asumir que necesito mis herramientas, mis «muletas cognitivas», fisicas y
emocionales, para lidiar exitosamente con las exigencias [...) las necesito para conseguir los objetivos
que deseo, para ser quien quiero ser” (p. 192 - 193).

Anexo 1. Dificultades invisibles y experiencia subjetiva.

Esta tabla muestra la experiencia subjetiva descrita por Aurora Lassaletta sobre las dificultades invisibles que ha

experimentado como consecuencia del traumatismo encéfalo craneano que sufrié en el afio 2005. Estas dificultades son

descritas en su libro “El Dafio Cerebral Invisible: Alteraciones cognitivas en TCE, ictus y otras lesiones cerebrales” (2017).

Anexo 2. Cdodigo de Busqueda (Web of Science).

Numero de busqueda Codigo de Busqueda
1 (ALL=(invisible brain injury)) AND ALL=(acquired brain injury)
2 (ALL=(invisible brain injury)) AND ALL=(brain injury)
3 (ALL=(invisible cognitive disability]) AND ALL=(acquired brain injury)
4 (ALL=(invisible cognitive disability)) AND ALL=(brain injury)
5 ((ALL=(psychoeducation)) AND ALL=(invisible brain injury)) AND ALL=(acquired brain injury)
b ((ALL=(psychoeducation)) AND ALL=(acquired brain injury))
7 ((ALL=(psychoeducation]) AND ALL=(brain injury])

La estrategia de bisqueda se adaptd a los requerimientos formales de cada base de datos, sin embargo, la configuracion del

cbdigo de blsqueda (operadores booleanos y campos de blUsquedal, al igual que los términos clave fueron iguales en todas las bases

de datos utilizadas. Como ejemplo, se detalla la estrategia de bUsqueda implementada en la base de datos Web of Science (WoS).
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