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FAMILIAS Y DANO CEREBRAL ADQUIRIDO
PRESENTACION

La edicion de este Cuaderno FEDACE n° 9 es la primera del cuarto afio de esta
experiencia formativa que llamamos Talleres FEDACE sobre daiio cerebral
adquirido.

La documentacion sobre experiencias de trabajo e investigacion en Dafo Cerebral
Adquirido es escasa y poco accesible, de ahi el compromiso de FEDACE por mantener
(afrontando con esfuerzo e imaginacion la precariedad de recursos en la actual
coyuntura) y mejorar cada dia esta coleccion de publicaciones.

Los Cuadernos FEDACE sobre DCA, es la publicacién en la que se sintetiza el
intercambio de experiencias de los profesionales que trabajan en las asociaciones de
dafio cerebral junto con las aportaciones puntuales de profesionales externos
especialistas en el tema sobre el que se trabaja.

Esta apuesta por la divulgacién del conocimiento sobre el Dafio Cerebral, desde un
angulo eminentemente practico se ha consolidado como un referente de interés, no
s6lo para nuestras asociaciones, sino para otros muchos profesionales y entidades,
que fuera del ambito del movimiento asociativo trabajan en instituciones de caracter
educativo social o asistencial.

El cuaderno que hoy presentamos es resultado del trabajo llevado a cabo en el Taller
sobre Familias y Dafio Cerebral Adquirido.

Desde nuestro movimiento siempre hemos expresado que cada persona con DCA,
es una familia con DCA.

El cardcter repentino de la lesion y el desconocimiento de las consecuencias a corto
y medio plazo sittan a la familia en el epicentro del trauma y, en muchos casos en
el Unico soporte para el familiar afectado. A pesar de la grave amenaza que el DCA
proyecta sobre las familias de las personas afectadas directas no existen previsiones,
planes o acciones en las Instituciones Sanitarias para atender a las familias en esta
situacion de riesgo.
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Desde las asociaciones de familiares y personas con DCA se llevan a cabo programas
de informacion y apoyo a las familias, y en este taller se han reunido profesionales
responsables de la coordinacién de estos programas para abordar la problematica,
compartir experiencias y establecer pautas para mejorar la comunicacién y el apoyo
que se presta a las familias.

Han participado 30 profesionales de las asociaciones de FEDACE, coordinados por
Dolors Safont, neuropsicoéloga de ATENEU Castellon. También hemos contado con
la valiosa aportacion de profesionales de reconocido prestigio en esta drea como son
Gloria Saavedra Mufioz, Dra. en Psicologia y Neuropsicéloga en la Unidad Dafo
Cerebral Hospital La Magdalena. Castellon y Pilar Barreto Martin. Dra. en Psicologia.
Catedriética Universidad de Valencia

Gracias a todos/as por su contribucion a los contenidos de este documento que
estamos seguros resultard de interés para los lectores y beneficioso para las familias
con DCA

FEDACE
Madrid, septiembre de 2009
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PROLOGO

“El daiio cerebral afecta directamente al cerebro de la persona pero va
directo al corazon de la familia”"’

FEDACE como movimiento asociativo de familiares y personas afectadas de DCA,
tiene misién de reclamar la necesidad evidente de atenciéon de la persona afectada
de dafio cerebral adquirido y paralelamente, reivindicar la primordial necesidad de
cuidado y atencion a las familias, necesidad que debe ser atendida por profesionales
y durante todo el proceso asistencial y de adaptacion.

El DCA marca un antes y un después en cualquier familia que lo sufre. En la gran
mayoria el comienzo es subito: la familia estaba viviendo una realidad que de forma
repentina cambia (Diaz, 2007). Las familias, de forma inesperada, se ven sometidas a
vivir un proceso de cambio. Cada familia presenta una serie de necesidades, formas
diferente de afrontarlas y una serie de recursos (econémicos, sociales, psicologicos,
etc.) que permitiran alcanzar un determinado grado de adaptacion. Una adaptacion
que no siempre es la adecuada, pudiendo en determinados casos tener que soportar
elevados niveles de estrés que desencadenen situaciones familiares de dificil manejo
y deterioro.

La afectacién de las familias en todas sus dimensiones se encuentra desconsiderada
(Garcia Alvarez, 2006), pero, a pesar de todo, familias y personas afectadas, mal que
bien, logran afrontar la gravedad de la situacion.

Desde nuestras asociaciones consideramos necesario proporcionar a los familiares
una atencién integral y personalizada. Nuestro trabajo se orienta a facilitar el proceso
de cambio y adaptacion a la nueva situacion derivada del dafio cerebral mediante el
desarrollo de habilidades, sustituyendo estructuras (relaciones, actividades,..),
reconociendo los cambios (pérdida,..), manejando emociones, etc. Ademas, es importante
sefialar que el tiempo no sélo “no lo cura todo” sino que con frecuencia, el paso
del tiempo y el cuidado pueden llevar al familiar a mayor sobrecarga.

El dia a dia en nuestras asociaciones nos muestra lo dificil y delicado que es el
trabajo con familiares de personas afectadas de DCA, pero no dejamos de reconocer

! Fuente: Cuestionario de estudio sobre las distintas fases por las que pasa el familiar de una persona con
DCA . Universdiad de Deusto y Mapfre Medicina.
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el privilegio de poder ayudarles y ofrecerles el apoyo y soporte que es necesario para
alcanzar la maxima percepcién de control de la nueva situacién y de calidad de
vida.

Este cuaderno ha sido elaborado por profesionales de las diferentes asociaciones que
componen FEDACE, junto con la colaboracion de profesionales del ambito de la salud
que estan diariamente en contacto con los problemas cotidianos de las familias con
DCA. Confiamos que sera una valiosa herramienta para cualquier profesional que
tenga que enfrentarse en su practica diaria con el reto de escuchar, asesorar, informar
e intervenir con personas en las que su dindmica familiar se ha visto interrumpida
por el DCA.

El objetivo de este cuaderno es proporcionar a los profesionales (psicélogos,
trabajadores sociales, fisioterapeutas, médicos, etc.) que trabajan con personas afectadas
de DCA y sobre todo con sus familiares, instrumentos, estrategias y sugerencias que
puedan serles de utilidad para afrontar las situaciones dificiles que cominmente
aparecen en un gran nimero de familiares con DCA.

Confiamos que su lectura o consulta les permita disponer de claves que faciliten el
abordaje de familias con DCA, ayudando a los familiares en el camino que va de la
maxima dependencia al maximo nivel de autonomia.

Cuando hablamos de familia, utilizamos este término de forma genérica, haciendo
referencia, no sélo a aquellas personas con vinculo sanguineo o legal, si no a las
personas relevantes del entorno del afectado, con vinculacién afectiva e instrumental.

El cuaderno se ha estructurado de la forma siguiente, en primer lugar se expone
una descripcion general del impacto del dafio cerebral en las familias, sus efectos y
las necesidades psicolégicas que suscita. En segundo lugar, y como un punto esencial
del cuaderno, se presenta el marco relacional recomendado para encuadrar el abordaje
en familias con DCA, el counselling. En un tercer punto se exponen las principales
areas de valoracién e instrumentos que nos pueden servir de ayuda en nuestro trabajo
diario. En cuarto lugar, se muestra una panoramica de temas especificos y no por ello
aislados, que se presentan en numerosas familias. Por dltimo dentro de este cuarto
apartado describimos los objetivos, contenidos y metodologia de algunas intervenciones
que se pueden aplicar en la atencién de familias con DCA.

Agradecer la colaboracién y el apoyo de todas aquellas personas, profesionales de
las propias asociaciones y externos a ellas que han ayudado a que la edicién de este
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cuaderno de familias y DCA sea posible. Una mencion muy especial a Pilar Barreto
y Gloria Saavedra por su saber hacer y estar y como no por su extraordinaria calidad
humana. No quiero dejar de agradecer a mi gran compainera Ana Aznar, por su
disposicién y escucha en cada uno de los momentos que la he necesitado.

La docencia de los talleres y coordinacién del cuaderno

Safont, Dolors. Psicéloga Clinica/Neuropsicéloga. Fundacion Dafio Cerebral Adquirido
ATENEO- Castellon.

Saavedra, Gloria. Psicéloga Clinica/Neuropsicéloga. Unidad de Dafio Cerebral.
Hospital La Magdalena de Castellon. Agencia Valenciana de Salud.
Barreto, M? Pilar. Psicodloga Clinica. Catedratica de Psicologia. Departamento de
Personalidad, evaluacién y tratamientos psicolégicos. Universidad de Valencia.

Agradecer la actitud y el esfuerzo realizado a todos los profesionales que han hecho
posible este documento que esperamos que sea de gran ayuda a todos aquellos
implicadas en la atencién a las familias con dafo cerebral adquirido.

Colaboradores externos

Barreto, M? Pilar. Psicologa Clinica .Catedratica de Psicologia. Departamento de
Personalidad, evaluacién y tratamientos psicolégicos. Universidad de Valencia.
Garcia, Miguel Anxo. Psicélogo Clinico. Hospital Clinico Universitario de Santiago
de Compostela. Servicio Gallego de Saide-SERGAS

Saavedra, Gloria. Psicéloga Clinica/ Neuropsicéloga. Unidad de Dafio Cerebral.
Hospital La Magdalena de Castellén. Agencia Valenciana de Salud.
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.- INTRODUCCION

Miguel Anxo Garcia Alvarez
Psicélogo Clinico.

1.1.- Familia y daiio cerebral adquirido

Cuando una persona sufre dafo cerebral adquirido (DCA) toda su red social se
vera afectada, y con especial intensidad su familia.

Las caracteristicas especificas que, como acontecimiento vital constituyen el dafio
cerebral adquirido, anuncian la gravedad extraordinaria de la situacion a la que se
enfrentan quienes son afectados por el mismo. Su presentacion situara a la familia en
una situacién de riesgo psicosocial: la propia de una situacion de crisis accidental grave
fruto de un acontecimiento adverso, que demanda a las personas protagonistas de
la crisis exigencias de resistencia y cambio abrumadoras. Esa situacién amenazante
se prolongara durante un tiempo largo en el que, junto a pérdidas inevitables, podran
producirse o no otros dafios que son evitables (en la salud, en la sociabilidad, en la
disponibilidad de medios materiales, en los vinculos afectivos, en la vivencia de la vida,
en la confianza en el grupo humano de pertenencia y en la integracién y participacion
comunitarias).

De las caracteristicas a las que nos referimos hemos de resaltar:

* La presentacion accidental, sorpresiva e imprevista (incluso nunca imaginada), que
unida al frecuente y a veces prolongado compromiso vital del afectado/a, y a la
respuesta sanitaria urgente y extraordinaria, conforma en su fase inicial una
experiencia dramdtica para la familia, en la que a menudo sus integrantes sélo
pueden participar como espectadores de su propia vida. Este origen del cambio
vital influird, a veces determinantemente, en muchas percepciones, actitudes,
atribuciones, vivencias y conductas que se manifestaran a lo largo del proceso
evolutivo que ahora aln sélo estd en sus comienzos.

* La frecuente presentacién del DCA en periodos vitales en los que, en nuestro
marco socioeconémico, no son esperables pérdidas graves de capacidad, de
autonomia, de salud. Con frecuencia el DCA se presenta en el curso del desarrollo
familiar a contracorriente de las tendencias de cambio-crecimiento de la familia y
plantea a menudo tareas, que requieren modificaciones importantes en proyectos
vitales y relaciones (por mucho que a veces sean parciales y/o transitorias) entre
los integrantes de la familia.

* Desde el primer momento la familia intuye, tanto como teme, el cambio del
directamente afectado en cualidades que en nuestro momento histérico valoramos

13
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como las mas valiosas de las personas: capacidades cognitivas, personalidad,
autonomia,...La pérdida de “facultades mentales” es hoy, probablemente, la amenaza
mas temible. Este fundamento no explicito del “valor de la persona” determina la
magnitud del temor (y también la actitud de los profesionales, cuando menos, en
lo que se refiere al esfuerzo técnico creativo-individualizador en el proceso
asistencial). Y lo cierto es que el DCA modificard las capacidades y formas de
relacion del afectado, cambiara su personalidad y a menudo reducird su autonomia
personal y a veces su propia competencia legal.

* El proceso que comienza con el accidente cerebral serd, en su fase sanitaria muy
complejo, en muchos sentidos dificil para la persona afectada y sus familiares, y
en el mejor de los casos prolongado en el tiempo. Ello unido a cambios en el
estatus laboral, al incremento de gastos, a la atencién a cuestiones legales y
administrativas, a los esfuerzos materiales de todo tipo necesarios para hacer frente
de la mejor manera posible a la nueva situacién vital (esfuerzos fisicos, de respuesta
a tareas simultdneas, de control emocional y subordinacién o renuncia afectiva,
de aplazamiento de gratificaciones,...) conllevara reducciéon de los recursos familiares
en el periodo de la vida en el que mds necesarios son.

Pero a pesar de esta amenaza masiva sobre las familias, bien conocida en los ambitos
sociales y sanitarios que participan en la respuesta institucional al DCA, practicamente
no existen previsiones, planes o acciones para atender a las familias en la situacién de
riesgo de la que estamos hablando. Es asi que en el Sistema Nacional de Salud la
consideracién de las necesidades de la familia, en todos los érdenes del proceso
asistencial al DCA, sélo depende de la sensibilidad y voluntad humanitaria de los
profesionales concretos que atienden al paciente, permaneciendo esta cuestién en un
periodo preinstitucional de la atencién sanitaria (aquel en el que la accién sanitaria era
un acto cargado de contenido moral motivado por razones individuales, las del médico
o enfermera, y no un proceso técnico y humano previsto por la organizacién sanitaria
para responder a un problema o necesidad de salud, identificada y reconocida su atencién
como un derecho ciudadano y, por ello, como una obligacién de prestacion de servicios
por el Estado a través del Sistema Nacional de Salud). El resultado final es que las familias
estdn en nuestras instituciones sanitarias “abandonadas”. A pesar de ello, algunas logran
afrontar saludablemente el cambio que les exige la crisis por el DCA.

1.2.- Efectos del daiio cerebral adquirido en la familia
El DCA es una realidad dinamica y diversa. No afecta siempre del mismo modo a

todas las familias, ni de la misma forma a todos sus integrantes, ni tampoco por igual
en todas sus diferentes fases de evolucion.

14
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Hemos de procurar distinguir en cada fase evolutiva del DCA (definidas éstas por

el desarrollo de las capacidades de relacion y para la autonomia del directamente
afectado/a y por la fase asistencial en que se encuentra) qué dafios/efectos deben ser
conceptualizados como primarios y cuales otros como secundarios. Y ello ha de
hacerse conscientemente y a pesar de la elevada incertidumbre que conlleva el
pronéstico evolutivo del DCA, o lo que es lo mismo: sin prejuicios sobre lo que es
o no inmodificable.

Es asi que los efectos primarios no podran ser evitados, aunque si paliados: la angustia
ante la consciencia del riesgo de pérdida, el dolor por el dafio que sufre aquel a quien
estamos vinculados, el temor al futuro y a las “secuelas”, el cambio en el grupo y
actividad familiar, el previsible esfuerzo de atencién y cuidado, la redefinicion de
prioridades familiares,..., son consecuencias propias e ineludibles del cambio que inicia
el accidente cerebral.

Pero otros efectos pueden ser evitados o reducidos, son los secundarios: los derivados

del inadecuado afrontamiento, los generados por la inflexibilidad de las respuestas en
cada etapa evolutiva, los producidos por la desesperanza o las fantasias de regreso
al pasado, los que son consecuencia del aislamiento social, los producidos por procesos
asistenciales desconsiderados con las necesidades de las familias, o los que son
provocados por grave carencia material.

A nadie se le escapa que los dafos/efectos secundarios son en gran medida la principal
causa, andando el tiempo, de sufrimiento personal y enfermedad psiquica, de disfuncion
crénica familiar, de aislamiento y marginacién social y de desesperanza y desmoralizacion.
Sin embargo, poseemos conocimientos, profesionales y experiencias asistenciales Utiles
para su atencién eficaz. Y ello es ya sabido y transformado en reivindicacion, con el
consiguiente efecto colectivo saludable, por las asociaciones de personas afectadas.

Los efectos a los que nos estamos refiriendo podemos agruparlos y diferenciarlos

en cinco grandes grupos (Garcia, 2006):

* Relacionados con el incremento de estrés. Su cualidad distintiva se encuentra en
el balance negativo entre los recursos disponibles y las demandas existentes. Seran
una fuente principal de tension las modificaciones que presenta la persona con
DCA (déficit y discapacidades) y la no posesién de recursos (materiales, afectivos
y habilidades) en la familia para realizar una atencién percibida como eficaz y
adecuada. Las alteraciones emocionales, conductuales y las transformaciones de la
personalidad de la persona afectada seran con el paso del tiempo estresores de
maxima importancia.
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También incluiremos en este grupo las tensiones generadas por: la angustia y tension
propias de la fase aguda y en especial durante el periodo inicial de la misma, la
reduccion de recursos materiales (empobrecimiento cuando no se producen
compensaciones econdmicas), la adaptacién y cambio de habitos, la reduccién de
gratificaciones, el cansancio fisico y mental, la incertidumbre y temor al futuro y
los problemas legales y administrativos.

* Producidos por la modificacion de las relaciones y roles familiares, como consecuencia
de las alteraciones cognitivas-conductuales-emocionales y de la transformacién de
la personalidad del afectado, asi como de las adaptaciones que a las mismas deben
realizar los demas integrantes de la familia. Esa situacion puede ser transitoria pero
en muchas ocasiones los cambios seran duraderos. Son considerables los cambios
que se operan en la organizacion y funcionamiento familiar, algunos de los cuales
conllevan potencialidad destructiva para la familia (desarrollo de alianzas excluyentes
cuidador-afectado, designacion rigida del cuidador, rigidez en los patrones de
funcionamiento resistiéndose a los cambios de fase evolutiva del DCA, sometimiento
general de las necesidades familiares a las necesidades del DCA). También son
importantes los efectos sobre la evolucidon-crecimiento del grupo y de sus miembros,
con riesgo de abandono evitable de proyectos de desarrollo o imposibilidad de
compatibilizar fases evolutivas grupales e individuales.

En las relaciones familiares tendran un efecto principal las modificaciones emocionales

y conductuales que se presentaran en todos los integrantes, y la confusién o dificultad
para reconocer y soportar aquellas que se connoten como impropias o inaceptables,
al no relacionarlas con la situaciéon extraordinaria que se estd viviendo. En otro
orden de cosas, y con un desarrollo especifico que se expondra a continuacién,
se encontraran los cambios afectivo-emocionales propios del proceso de duelo
en curso durante el proceso de cronificaciéon del DCA. Todas estas modificaciones
que acaban de ser apuntadas afectaran a la permanencia de la relacién de pareja y
a los procesos de crianza. Se ha documentado que las relaciones de pareja son
mas vulnerables que las parentales, y que la implicaciéon en la crianza es menor en
el caso del progenitor que ha sufrido DCA.

* Propios del duelo. Con frecuencia se alude a los cambios emocionales y afectivos
que vivencian los integrantes de las familias afectadas por DCA como relacionados
con las dificultades que estan viviendo, resaltando su cardcter reactivo y su relacion
con el cansancio, la frustracion, la dificultad material, etc. Es constatable ese tipo
de cambios afectivo-emocionales. Sin embargo, avanzando en el proceso de
rehabilitacion, cuando las familias, y a menudo los directamente afectados, comienzan
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a tener conciencia de las potenciales secuelas que se sostendran en el tiempo,
otro proceso inicia su curso: el duelo.

No existe duelo sin constatar la pérdida, y esta constatacion no se produce mas
que después de haber intentado por todos los medios (reales e imaginarios) recuperar
lo perdido. En ese proceso, emocional, afectiva y relacionalmente complejo y penoso,
se manifestaran cambios que deben ser diferenciados de aquellos que tienen caracter
reactivo, ya que por su diferente cualidad deben merecer diferente tratamiento.

Consecuencia del aislamiento social. El DCA consume recursos de todo tipo en la
familia afectada. El cansancio, la falta de tiempo disponible, la afectacién animica y
emocional, la focalizacion de los intereses y actividades, la vivencia de excepcionalidad
injusta, las dificultades fisicas para la participacién en la vida social, la desesperanza...,
se constituyen en factores determinantes del proceso de progresivo aislamiento
social de las personas afectadas por DCA.

Las consecuencias del aislamiento son especificamente provocadas por éste y
han de tener a su vez un tratamiento diferenciado que requiere recursos y acciones
especificas. Al avanzar en el estado de enajenacion social no se mitiga la vivencia
de injusticia, no se modifica la conciencia de excepcionalidad negativa, se reducen
o impide el desarrollo de recursos de apoyo y aprendizaje, se debilita el sentimiento
de pertenencia e identificacién con la comunidad, se limitan las ocasiones de disfrute
de las posibilidades de la vida.

Efectos del proceso asistencial. Durante la atencién en el marco de las Instituciones
Sanitarias y Sociales, la familia ha de soportar esfuerzos y desgastes relacionados
con estancias prolongadas en hospitales, traslados fuera de sus lugares de residencia,
interacciones sociales con profesionales que pueden ser o no facilitadores de las
mismas, realizacion de funciones complementarias, cuando no sustitutivas de las
propias del personal sanitario, abandono de las obligaciones laborales y sociales
para asistir a consultas, esperas, ... Sin embargo, en el proceso asistencial, ya sea
en los ambitos hospitalarios o extrahospitalarios, y tanto en las intervenciones
médicas como en las de otros profesionales sanitarios se producen actuaciones
que anaden nuevas dificultades a las familias, incrementando el dafio primario que
el DCA ya les ha causado. Destacan por su importancia las acciones inapropiadas
o inexistentes de informacién, la inadecuada acogida en los marcos hospitalarios,
la escasa tolerancia y atencion a las alteraciones emocionales de afectados/as y
familiares, la descoordinacién o inutilidad relativa de algunas acciones asistenciales
y consultas, la inadaptacion de los procesos asistenciales a las necesidades y
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posibilidades de los afectados y sus familias, el predominio de los intereses y valores
de los agentes sanitarios sobre los de las personas afectadas.

Estas acciones u omisiones se producen en marcos y regimenes institucionales
antiterapéuticos, en tanto que rigidos y no facilitadores de los procesos de adaptacién
de las personas a los mismos.

En sintesis, el DCA crea en la familia y por un tiempo muy prolongado un estado
de alto riesgo psiquico y social conformado a su vez por riesgo de sufrimiento
insoportable, aislamiento social, empobrecimiento econémico y personal, conflicto
intrafamiliar, y potencial abuso y utilizacién de sus necesidades. En esta situacion no
es sélo el componente de crisis accidental el que sustenta el riesgo al que estd
expuesta, ya que a él se afiaden los efectos agravantes provocados por la evolucién
de las dificultades y determinados componentes de la respuesta (ya sea institucional,
ya familiar o ambos) al accidente vital.

1.3.- Necesidades psicologicas de la familia ante el daiio cerebral adquirido

Las necesidades de las familias en la dimension psicolégica se derivan de los efectos

a los que acabamos de aludir. Ya sefialamos como los mismos cambian a lo largo de
las diferentes fases evolutivas de la atencion a la persona directamente afectada, fruto
tanto del cambio de la misma, como de los espacios asistenciales en los que recibe
atencién (que consideraremos formados por espacios fisicos, profesionales, acciones
técnicas, normas, y cultura asistencial). La familia y el directamente afectado por DCA
transitaran como consecuencia del DCA por un Hospital de Tercer Nivel (mal llamado
de “agudos”) en la denominada fase aguda (definida por riesgo vital o de graves
pérdidas) y dentro de él por espacios de UCI y Planta; después (en aquellos casos
en que lo logren por poseer cobertura de seguros privados o recursos propios) por
un Hospital de Rehabilitacion y/o por un centro de rehabilitacién extrahospitalario
especifico en la denominada fase subaguda (definida por el control posible de la
amenaza inicial y la concentracién de esfuerzos en acciones de rehabilitacion); y en
la fase cronica del DCA por un Centro de Dia (si encuentran plaza) y seguimiento
sanitario de especialidades sanitarias diversas.

Ese orden asistencial fragmenta y determina el proceso vital en el que estd inmersa
la familia afectada: muchos espacios diferentes (entendidos desde la complejidad que
antes se apunto), muchos intervinientes, mucha parcelacién de objetivos, muchas
acciones distintas,..., y por ello demasiado riesgo de descoordinacién, de discontinuidad
asistencial y de incremento de la incertidumbre y de la dificultad para desarrollar por
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las familias la percepcién de capacidad necesaria para soportar y dirigir el cambio
vital que estd ocurriendo. Y como resultado: incremento de la angustia con sus efectos
de sufrimiento, desgaste, decisiones inadecuadas, conflictividad interpersonal y nuevos
riesgos de salud.

De nuevo hay que resaltar que parte de los efectos secundarios (por tanto no
imputables directamente al accidente cerebral sino a la respuesta al mismo, por accién
u omisién) se generan por estructuras y procesos asistenciales inadecuados, no
pensados para atender las necesidades sanitarias y sociales de las personas afectadas
sino para alcanzar otras finalidades que les son ajenas a las familias con DCA: sean
éstas econdémicas, politicas, cientificas, profesionales, corporativas o de cualquier otro
orden.

Se hacen patentes ya dos primeras grandes necesidades: de percepcién de control
sobre la propia vida y de percepciéon de capacidad para soportar y dirigir el
cambio vital. Si a ellas le afiadimos la necesidad de seguridad de que al afectado
directo se le proporciona la mejor atencién sanitaria y social,
tendremos ya las tres necesidades bdsicas en la dimensién psicolégica que han de
atenderse en todo el proceso de atencion sanitaria/social/educativa a la persona/familia
con DCA.

Esas necesidades principales se satisfacen mediante acciones apropiadas: para la
atencion sanitaria/social competente y proporcional a la necesidad y gravedad del
problema en curso, de informacién individualizada y constante, de sostenimiento
de la esperanza, de tolerancia a los estados emocionales de las personas afectadas y
de trabajo con ellos para su autocomprensién, de apoyo material y emocional, de
estabilidad y seguridad de cuidados (garantizando la continuidad asistencial del proceso
en su conjunto y de las actuaciones profesionales concretas), de implicacién orientada
en el proceso de cuidado y con ello de adquisiciéon por los propios familiares de
habilidades Uutiles para el cuidado y apoyo al afectado directo, de facilitacion de tiempo
y respeto a los ritmos evolutivos de los diferentes afectados/as (directos y familiares)
sin abandonarles en la espera de resolucién de lo que sea que esté elaborandose, de
flexibilidad en la organizacién asistencial, y también de psicoterapia individual y terapia
de familia o de pareja cuando sea necesario.

Tres grandes necesidades psicolégicas en las que se pueden englobar otras mas
concretas que podamos identificar. Ante ellas tres grandes respuestas a esas necesidades
en las que se incluyen las diversas actuaciones a desarrollar: respuestas profesionales
de cuidado y atencién a la dimensién emocional/relacional/afectiva (sencillas pero
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de importancia capital y que han de ser proporcionadas por todos los profesionales
intervinientes en un proceso asistencial que ha de ser coherente), respuestas de
tratamiento psicolégico especifico, y respuestas de solidaridad (constituidas por
acciones de apoyo al “otro necesitado” movilizadas por la identificacion, la sensibilidad
y la compasion, y que carecen de contenido técnico).

No se han de confundir los tres grupos de respuestas: cada uno de ellos contiene
acciones que realizan una contribucién propia e insustituible a la satisfaccién de las
necesidades identificadas en las familias. En unos casos se trata de actuaciones
profesionales técnicamente complejas y selectivas, que requieren unos profesionales
especificos para su aplicacion (tratamientos psicoldgicos), en otras, aquellas son
realizadas en mayor o menor grado por todos los profesionales intervinientes, siendo
todas ellas de gran importancia, y en otras su realizacién estd entre las posibilidades
de accion de cualquier persona.

La realizacién del proceso de atencion a las necesidades de la familia en el largo
proceso de atencion al DCA en espacios asistenciales cambiantes y multiples y por
agentes diversos, hace que en cada etapa asistencial deba ser el profesional, que es
percibido por la familia como el de mayor competencia para hacer frente a la necesidad,
que se valora como mds importante en ese periodo/momento quien deba asumir la
accién principal de cuidado: asi, por ejemplo, cuando el afectado directo se encuentra
en UCI es el médico intensivista quien, con su forma de comunicar a la familia la
situacion clinica del paciente y aconsejar las mejores formas de espera, proporciona
el cuidado indicado en esa fase (paliara la angustia no anticipando “lo peor”, cuando
ello no es absolutamente seguro, cuidara el lenguaje y que la informacién que entrega
sea adecuada y comprensible, animara la esperanza reservando el prondstico); o
cuando el paciente ya en régimen ambulatorio recibe tratamiento rehabilitador, son
los profesionales de la rehabilitacion quienes a través de sus valoraciones, orientaciones
o formas de implicar u orientar a la familia, modulan con ella la esperanza de progresos
(al servicio de su avance en el proceso de duelo y de reconocimiento y valoracién
de la realidad de su vida actual).

Tres necesidades, tres respuestas,... y una condicién: para que pueda ser posible el
mejor cuidado a las familias y la prevencién del dafio secundario en esta dimensién
del DCA es imprescindible un proceso asistencial coherente, continuado, orientado
por las necesidades de los afectados, que implique y considere en el mismo a la familia
del afectado directo y que implemente medios asistenciales proporcionales a la
gravedad sanitaria y social que se contiene en el DCA.
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Il.- MARCO RELACIONAL: COUNSELLING EN LA
ATENCION A FAMILIAS CON DCA

Gloria Saavedra

Psicéloga Clinica / Neuropsicéloga

M? Pilar Barreto

Catedratica de Psicologia/ Psicéloga Clinica

La influencia del dafio cerebral adquirido (DCA) en las familias de los afectados esta
ampliamente documentada en la literatura y se ha expuesto en el apartado anterior
del presente manual. Son habituales las emociones negativas y los cambios en el
funcionamiento familiar que aparecen ante cualquier enfermedad croénica, agravados
por la dependencia del afectado, las alteraciones cognitivas y conductuales, asi como
las respuestas sociales a la dependencia del paciente.

Tradicionalmente se ha considerado que la atencién a los seres queridos de los
pacientes con DCA tiene una doble vertiente: al mismo tiempo la familia es afectada
en primera linea por el DCA vy sus secuelas, y juega un papel fundamental como
cuidadora del paciente. Entender su papel como afectada y dar soporte (emocional
e instrumental) es un requisito ético y humano, ademds del paso previo necesario
para poder implicarla en el cuidado del afectado principal. Esto supone entender que
el DCA genera en la familia (en la que se encuentra incluido el paciente) un cambio
inesperado y grave que requiere una atencién paliativa y preventiva, indisociable del
resto del proceso de rehabilitacion.

Los profesionales que trabajan en contacto directo con afectados de DCA y sus
familiares (psicologos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, logopedas, médicos,
trabajadores sociales, monitores, auxiliares...) se enfrentan diariamente al sufrimiento
que ocasiona el dafio cerebral y sus secuelas. A menudo encuentran familiares con
una amplia variedad de respuestas emocionales: ansiedad, tristeza, culpa, ira...
Aumentar los conocimientos y habilidades de relacién con los familiares, permitira
optimizar tanto el soporte emocional que éstos reciban de los profesionales, como
su implicacion en el cuidado y manejo del afectado. Ademas, disponer de instrumentos
que puedan ser Uutiles para el manejo de situaciones dificiles a las que cominmente
se enfrentan en su trabajo diario, puede mejorar su satisfaccion profesional y prevenir
el burnout.
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Contribuir al proceso de adaptacién de las familias a la nueva situacion a la que se
enfrentan requiere de los profesionales, ademas de los conocimientos y habilidades
propias de su ambito de intervencion, el manejo de las habilidades de soporte emocional
que les permitan acompafar a las familias, siendo sensible a las necesidades que
presenten en los diferentes momentos de dicho proceso. Aunque son los profesionales
de la salud mental (psicélogos y psiquiatras) quienes se deberian encargar de los
problemas de mayor complejidad, cualquier profesional sanitario tiene la obligacion
ética de facilitar unos minimos de apoyo emocional.

Existen pocos estudios de eficacia respecto a la intervencién de soporte a familias
en el ambito del dafo cerebral. No obstante, los estudios existentes apuntan a favor
de la eficacia de las estrategias educativas y de counselling (Eldred y Sykes, 2008;
Kreutzer, Kolakowsky-Hayner, Demm y Meade, 2002; Albert, Im, Brenner, Smith y
Waxman, 1998; Perlesz, O Loughlan M, 1998). A continuacion nos detendremos en
el counselling, entendido no tanto como un instrumento de intervencién concreto
sino como el marco en el que encuadrar nuestras intervenciones para facilitar la
adaptacién (Barreto et al, 1997).

2.1.- ¢ Qué es el counselling?

El counselling fue definido por British Association for Counselling (1992) como
la utilizacion hébil y fundamentada de la comunicacion y la relacién con el objetivo
de desarrollar el autoconocimiento, la aceptacién, el crecimiento emocional y los
recursos personales. Es un proceso interactivo que se da en la relacion de ayuda,
basado en la comunicacién y que tiene como objetivo producir cambios en una
persona (en el caso que nos ocupa los familiares), potenciando sus propios recursos
y promoviendo el autoconocimiento.

Sus caracteristicas, que recogemos a continuacion, han sido sefialadas por diferentes
autores en distintos ambitos de la psicologia de la salud (en castellano, dirigimos al
lector o lectora interesado especialmente a los trabajos de Arranz, Barbero, Barreto
y Bayés):

» Supone un proceso que puede ayudar a las personas a entender y afrontar mejor
sus problemas y que facilita comunicarse y relacionarse mejor, reforzando y
mejorando actitudes y motivacion, asi como promoviendo el cambio de
comportamientos.

» Supone un conjunto de conocimientos, habilidades y actitudes que nos permiten
disminuir el malestar de todos los implicados en la relacién de ayuda y aumentar
la sensacién de eficacia.
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* La labor del profesional es la de facilitar la tarea de adaptacion del paciente (y/o
familiar), respetando sus valores, sus recursos personales y su capacidad de
determinacion.

* Se basa fundamentalmente en habilidades sociales, técnicas de autocontrol y
estrategias de resolucién de problemas, siendo la empatia uno de sus elementos
mas importantes.

* Nos permite identificar preocupaciones, necesidades y problemas de un modo
especifico, lo cual es fundamental para tranquilizar y facilitar los recursos que se
necesiten.

» Nos proporciona informacién clave para la intervencién, que nos posibilita reforzar
y facilitar recursos ya existentes y distinguir entre reacciones normales y patologicas.

* Es un proceso interactivo, en el que se ayuda a la persona a tomar las decisiones
que considere mas adecuadas en funcién de sus valores e intereses.

En suma, como afirman Arranz y colaboradores (2003) el counselling es el arte de
hacer reflexionar a una persona, empatizando y confrontando, por medio de distintas
estrategias comunicativas, para que pueda llegar a tomar las decisiones que considere
adecuadas para ella, teniendo en cuenta su estado emocional. Para eso es necesario
un modelo de interaccién deliberativo, modelo que apela al principio de autonomia
de la persona y que se aleja del modelo paternalista que tradicionalmente se utiliza
en el dmbito sanitario.

Como deciamos anteriormente, el counselling pretende el cambio de comportamiento
de la persona para optimizar el afrontamiento de sus problemas. Esta modificacion
no se pretende conseguir “diciéndole a alguien qué es lo que tiene que hacer”, sino
haciéndole reflexionar mediante preguntas para que sea la persona la que se dé
respuestas asi misma, dentro de su propio marco de referencia, lo que facilita la
adhesién a dichos cambios y el fortalecimiento de su propia capacidad de cuidarse y
ayudarse a si misma.

También hemos sefalado que el counselling se compone de tres elementos
fundamentales: actitudes, conocimientos y habilidades. En el ambito que nos ocupa,
las actitudes hacen referencia al modo de vincularse con los familiares: respetando
su individualidad y teniendo en cuenta la multidimensionalidad de las necesidades que
presentan. También son necesarios conocimientos, conocimientos técnicos sobre
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comunicacion y soporte emocional, sobre los problemas concretos a los que atendemos
(el dafio cerebral y su impacto en paciente y familia) y sobre el contexto en que se
realiza la ayuda (hospitalario, asociativo, domicilio...). De la misma manera es fundamental
el desarrollo de habilidades de comunicacién, para la solucién de problemas y de
autorregulacion. Respecto a las habilidades nos detendremos en dos aspectos que
nos parecen de especial relevancia:

Por una parte, querriamos resefiar lo adecuado de considerar esenciales las habilidades

de autorregulacion, puesto que van a permitir lo que es una premisa de la utilizacién
del counselling: la comunicacidon con objetivos. Esto quiere decir que en nuestras
interacciones profesionales (obviamente también en las interacciones con los familiares
de las personas afectadas de DCA) nuestra comunicacién debe guiarse por los objetivos
concretos de la intervencién que estemos llevando a cabo (por ejemplo, dar pautas
de manejo a un familiar ante un comportamiento agresivo del afectado) y por los
objetivos mds amplios en los que nos situemos (proporcionar soporte emocional,
favorecer adaptacién a la situacién en la que se encuentran...). Cualquier lector o
lectora estard de acuerdo con esto, aunque con toda probabilidad también estara de
acuerdo con que, muy a menudo, la comunicacién con objetivos se ve dificultada por
nuestras emociones (ansiedad, irritabilidad, miedo...), sensaciones (de impotencia, de
culpa...) incluso habitos (modos habituales de interaccionar con pacientes y familiares)
que hacen que reaccionemos a lo que pasa, mas que actuar en base a unos objetivos
definidos.

Ademas, nos parece adecuado recordar que las habilidades se incorporan mediante
la préactica y que, por tanto, el counselling puede ser integrado como estrategia en
profesionales de la salud (medicina, psicologia, fisioterapeutas, trabajadores sociales,
monitores...) mediante formacién, entrenamiento y supervision adecuada (Bernard,
1994; Faulkner, 1993; Arranz et al, 2003).

El counselling ha demostrado su eficacia en la prevencion y manejo de diferentes
situaciones de enfermedad crénica (VIH, cancer, enfermedades hematoldgicas, anciano
fragil...) (Valverde, 1999; Grinstead 2000; Kamenga, 1991; Morrow, 1999; WHO, 1988;
Goodare, 1994; Faulkner, 1991; Saavedra, 2005). En el ambito paliativo es ampliamente
considerado el instrumento de eleccién en la comunicacion del profesional con el
enfermo y sus familiares, proporcionando las bases para el manejo de respuestas
emocionales (Buckman, 1993; Field, 1997; Arranz et. 2003). En el ambito del DCA
es especialmente Util en la atencidn a familias puesto que la atencién a los pacientes
(que presentan con frecuencia alteraciones cognitivas y conductuales) requiere de un
manejo diferenciado.
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2.2.- Habilidades de comunicacion

Las habilidades de comunicacién son la base en la que se sustentan el counselling y
la relacion de ayuda. Sélo mediante ellas podemos prestar soporte emocional a los
familiares de las personas con DCA vy asi ayudarles a afrontar la situacién en la que
se ven inmersos. Mediante su utilizacién podemos disminuir sufrimiento y ansiedad,
tal como han puesto de relieve diferentes estudios (Goodwin et al, 2001; Spiegel 2001;
Techuschies et al, 2001; Fallowield et al, 2004).

Conviene recordar que ademas, no podemos evitar comunicarnos con los familiares.

Como decia Watzlawick en su ya clasico axioma de la comunicacién, cuando estamos
con otras personas no es posible no comunicarnos. Continuamente transmitimos
mucha informacién a pacientes y familiares, con lo que decimos y con nuestra
comunicacion no verbal. Por esto es importante reflexionar acerca de cémo nos
comunicamos y a cerca de si la informacién que transmitimos es o no congruente con
nuestros objetivos terapéuticos. Especial atencién requiere la comunicacién no verbal,
ya que con ella transmitimos gran cantidad de informacién (algunos estudios dicen
que al menos el 65% de la informacién de cualquier interaccién), sobre todo en
situaciones en las que estdn implicadas emociones intensas. Ademas, en caso de
incongruencia entre aquello que decimos y la comunicacién no verbal hacemos caso
a esta ultima.

De esta manera, algunos aspectos de la comunicacién no verbal, que los estudios
relacionan con que la otra perciba una actitud de cercania y soporte son: mantener
el contacto ocular, asentir con la cabeza cuando el otro habla, mantener los pies y
piernas en postura relajada, realizar movimientos pausados, hablar despacio, volumen
bajo de voz, mantener silencios, acercarse, sentarse para hablar... Cualquiera de estos
aspectos ha de integrarse en el estilo personal del profesional, no siendo tan importante
cada uno de ellos de forma aislada, como “el tono 