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O
1. FAMILIA Y DANO CEREBRAL



(o1/ FAMILIA Y DARO CEREBRAL

Cuando una persona sufre dano cerebral toda su
red social se ve afectada, y con especial intensidad
su familia.

Su presentacion situard a la familia en una situa-
cion de riesgo psicosocial: la propia de una situa-
cion de crisis accidental grave fruto de un acon-
tecimiento adverso, que demanda a las personas
protagonistas de la crisis exigencias de resisten-
ciay cambio abrumadoras.

Es importante resaltar las siguientes
CARACTERISTICAS:

) La presentaciéon accidental, sorpresiva e im-
prevista (incluso nunca imaginada), que uni-
da al frecuente y a veces prolongado compro-
miso vital de la persona con Dano Cerebral,y a
la respuesta sanitaria urgente y extraordinaria,
conforma en su fase inicial una experiencia
dramatica para la familia, en la que a me-
nudo sus integrantes sélo pueden participar
como espectadores de su propia vida.

Este origen del cambio vital influird, a veces
determinantemente, en muchas percepcio-
nes, actitudes, atribucio nes, vivencias y con-
ductas que se manifestaran a lo largo del pro-
ceso evolutivo que ahora aun solo esta en sus
comienzos.

p La frecuente presentacion del Dafno Cerebral

en periodos vitales en los que, en nuestro mar-
Cco socioecondmico, no son esperables péerdi-
das graves de capacidad, de autonomia, de
salud. Con frecuencia el Dafo Cerebral se pre-
senta en el curso del desarrollo familiar a con-
tracorriente de las tendencias de cambio-cre-
cimiento de la familia y plantea a menudo
tareas que requieren modificaciones impor-
tantes en proyectos vitales y relaciones (por
mucho que a veces sean parciales y/o transito-
rias) entre los integrantes de la familia.

Desde el primer momento la familia intu-
ye, tanto como teme, el cambio del directa-
mente afectado en cualidades que en nuestro
momentos histdrico valoramos como las mas
valiosas de las personas: capacidades cogni-
tivas, personalidad, autonomia...




La pérdida de “facultades mentales’es hoy,
probablemente, la amenaza mas temible.
Este fundamento no explicativo del “valor
de la persona” determina la magnitud del
temor. Y lo cierto es que el Dafno Cerebral
modificara las capacidades y formas de re-
lacion de la persona, cambiara su personali-
dadya menudo reducira su autonomia per-
sonal y a veces su propia competencia legal.

El Darfio Cerebral
modificard las
capacidades y

formas de relacion.

El proceso que comienza con el acciden-
te cerebral sera, en su fase sanitaria muy
complejo, en muchos sentidos dificil para la
persona con Dano Cerebral 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 cues-
tiones legales y administrativas, a los esfuer-
zos materiales de todo tipo necesarios para
hacer frente de la mejor manera posible a
la nueva situacion vital (esfuerzos fisicos, de
respuesta a tareas simultaneas, de control
emocional y subordinacion o renuncia afec-
tiva, de aplazamiento de gratificaciones,...)
conllevara reduccién de los recursos fami-
liares en el periodo de la vida en el que
mas necesarios son.




@ EFECTOS DEL DANO
CEREBRAL EN LA FAMILIA

El Dano Cerebral es una realidad dinamica y di-
versa. No afecta siempre del mismo modo a to-
das las familias, ni de la misma forma a todos sus
integrantes, ni tampoco por igual en todas sus di-
ferentes fases de evolucion.

Hemos de procurar distinguir en cada fase evo-
lutiva del Dano Cerebral (definidas éstas por el
desarrollo de las capacidades de relacion y para
la autonomia de la persona con Dano Cerebral y
por la fase asistencial en que se encuentra) qué
danos/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 prondstico
evolutivo del Dano Cerebral, o lo que es lo mismo:
sin prejuicios sobre lo que es o no inmodificable.

El Dafno Cerebral es una
realidad dindmica y
diversa. No afecta
siempre del mismo modo
a todas las personas.

Es asi por lo que los efectos primarios no podran
ser evitados, aunque si paliados: la angustia
ante la consciencia del riesgo de pérdida, el do-
lor por el daho que sufre agquel a quien estamos
vinculados, el temor al futuro y a las “secuelas”,
el cambio en el grupo y actividad familiar, el pre-
visible esfuerzo de atenciéon y cuidado, la redefi-
nicion de prioridades familiares... son consecuen-
cias propias e ineludibles del cambio que inicia el
accidente cerebral.



Otros efectos, que pueden ser evitados o reduci-
dos, son los secundarios: los derivados del inade-
cuado afrontamiento, los generados por la inflexi-
bilidad 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.

Los danos/efectos secundarios son en
gran medida la principal causa, andan-
do el tiempo, de sufrimiento personal y
enfermedad psiquica, de disfuncién cro-
nica familiar, de aislamiento y exclusion
social y de desesperanza y desmorali-
zacion. Sin embargo, poseemos cono-
cimientos, profesionales y experiencias
asistenciales Utiles para su atencion efi-
caz.Y elloesyasabidoytransformado en
reivindicacion, con el consiguiente efec-
to colectivo saludable, por las asociacio-
nes de personas afectadas.
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Los efectos a los que nos estamos refiriendo pode-
mos agruparlos y diferenciarlos en CINCO GRANDES
GRUPOS (Garcia, 2006):

O1. RELACIONADOS CON
EL INCREMENTO DE ESTRES.

Su cualidad distintiva se encuentra en el balance

negativo entre los recursos disponibles y las de-

mandas existentes. Seran una fuente principal de
tension las modificaciones que presenta la perso-
na con Dano Cerebral (déficit y discapacidades) y
la no posesion de recursos (materiales, afectivos y
habilidades) en la familia para realizar una aten-
cion percibida como eficaz y adecuada. Las alte-
raciones emocionales, conductuales y las trans-
formaciones de la personalidad de la persona
afectada seran con el paso del tiempo estresores
de maxima importancia.




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 com-
pensaciones economicas), la adaptacion y cambio
de habitos, la reduccion de gratificaciones, el can-
sancio fisico y mental, la incertidumbre y temor al
futuroy los problemas legales y administrativos.

02. PRODUCIDOS POR LA
MODIFICACION DE LAS RELACIONES
Y ROLES FAMILIARES.

Como consecuencia de las alteraciones cogniti-
vas-conductuales-emocionales y de la transforma-
cion 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 mu-
chas ocasiones los cambios seran duraderos. Son
considerables los cambios que se operan en la or-
ganizacion y funcionamiento familiar, algunos de
los cuales conllevan potencialidad destructiva para
la familia (desarrollo de alianzas excluyentes cui-
dador-afectado, designacion rigida del cuidador,
rigidez en los patrones de funcionamiento resis-
tiendose a los cambios de fase evolutiva del Dafo
Cerebral, sometimiento general de las necesidades
familiares a las necesidades del Dafo Cerebral).

También son importantes los efectos sobre la evo-
lucion-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 prin-
cipal las modificaciones emocionales y conductua-
les que se presentaran en todos los integrantes, y
la confusion o dificultad para reconocer y soportar
aguellas que se connoten como impropias o in-
aceptables, al no relacionarlas con la situacion ex-
traordinaria que se esta viviendo.

03. PROPIOS DEL DUELO.

Con frecuencia se alude a los cambios emociona-
les y afectivos que vivencian los integrantes de las
familias afectadas por Dano Cerebral como rela-
cionados con las dificultades que estan viviendo,
resaltando su caracter reactivo y su relacion con el
cansancio, la frustracion, la dificultad material, etc.

Es constatable ese tipo de cambios afectivo-emo-
cionales. Sin embargo, avanzando en el proceso de
rehabilitacion, cuando las familias, y a menudo los
directamente afectados, comienzan a tener con-
ciencia de las potenciales secuelas que se sosten-
dran en el tiempo, otro proceso inicia su curso: el
duelo.

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



O4. CONSECUENCIA DEL
AISLAMIENTO SOCIAL.

El Dano Cerebral consume recursos de todo tipo en
la familia afectada. El cansancio, la falta de tiempo
disponible, la afectacion animica y emocional, la fo-
calizacion de los intereses y actividades, la vivencia
de excepcionalidad injusta, las dificultades fisicas
para la participacion en la vida social, la desespe-
ranza.., se constituyen en factores determinantes
del proceso de progresivo aislamiento social de las
personas afectadas por Dano Cerebral.

Las consecuencias del aislamiento son especifica-
mente 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 redu-
cen o impide el desarrollo de recursos de apoyo y
aprendizaje, se debilita el sentimiento de pertenen-
cia e identificacion con la comunidad, se limitan las
ocasiones de disfrute de las posibilidades de la vida.

O5. EFECTOS DEL PROCESO
ASISTENCIAL.

Durante la atencién en el marco de las Institucio-
nes 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 complemen-
tarias, cuando no sustitutivas de las propias del per-
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sonal sanitario, abandono de las obligaciones labo-
rales 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
qgue afaden nuevas dificultades a las familias, in-
crementando el dafo primario que el Dano Cere-
bral ya les ha causado.

En sintesis, el Dano Cerebral crea en la familia, y por
un tiempo muy prolongado, un estado de alto ries-
go psiquico y social conformado a su vez por ries-
go de sufrimiento insoportable, aislamiento social,
empobrecimiento econdmico y personal, conflicto
intrafamiliar.

El Dafno Cerebral crea
en la familia, y por un
tiempo muy prolongado,
un estado de alto riesgo
psiquico y social.

En esta situacion no es sélo el componente de cri-
sis accidental el que sustenta el riesgo al que esta
expuesta, ya que a él se afladen los efectos agravan-
tes provocados por la evolucidon de las dificultades y
determinados componentes de la respuesta (ya sea
institucional, familiar o ambos) al accidente vital.



NECESIDADES PSICOLOGICAS
DE LA FAMILIA ANTE EL
DANO CEREBRAL

El orden asistencial fragmenta y determina el pro-
ceso vital en el que estad inmersa la familia afecta-
da: muchos espacios diferentes, muchos intervi-
nientes, mucha parcelacion de objetivos, muchas
acciones distintas..,, y por ello demasiado riesgo de
descoordinacion, de discontinuidad asistencial y de
incremento de la incertidumbre y de la dificultad
para desarrollar por las familias la percepcion de
capacidad necesaria para soportar y dirigir el cam-
bio 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.

Se hacen patentes ya dos primeras grandes nece-
sidades: de percepcién de control sobre la propia
vida y de percepcién de capacidad para soportar
y dirigir el cambio vital.

Si a ellas le afnadimos la necesidad de seguridad
de que a la persona con Darfio Cerebral se le propor-
ciona la mejor atencion sanitaria y social, tendre-
mos ya las tres necesidades basicas en la dimen-
sion psicolégica que han de atenderse en todo el
proceso de atencién sanitaria/social/educativa a la
persona/familia con Dafio Cerebral.

n



Esas necesidades principales se satisfacen median-
te 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 emo-
cionales de las personas afectadas y de trabajo con
ellos para su autocomprension, de apoyo material
y emocional, de estabilidad y seguridad de cuida-
dos (garantizando la continuidad asistencial del
proceso en su conjunto y de las actuaciones pro-
fesionales concretas), de implicacion orientada en
el proceso de cuidado y con ello de adquisicion por
los propios familiares de habilidades Utiles 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 resolucion de lo que
sea que esté elaborandose, de flexibilidad en la or-
ganizaciéon asistencial, y también de psicoterapia
individual y terapia de familia o de pareja cuando
sea necesario.

Para que pueda ser posible el mejor cuidado a las
familias y la prevencion del dafo secundario en
esta dimension del Dafo Cerebral es imprescindi-
ble un proceso asistencial coherente, continua-
do, orientado por las propias necesidades de los
afectados, que implique y considere en el mismo
a la familia y que implemente medios asistenciales
proporcionales a la gravedad sanitaria y social que
se contiene en el Dano Cerebral.
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EL DANO CEREBRAL AFECTA A TODA LA
SOCIAL DE LA PERSONA AFECTADA,

RED

CON ESPECIAL INTENSIDAD A SU FAMILIA.

| /

L -

ANGUSTIA ANTE EL RIESGO DE

SITUACION DE RIESGO PS_ICOSOCIAL:
EXPERIENGEA DRAMATICA PERDIDA Y DOLOR POR EL DANO

POSIBLE
AFRONTAMIENTO
INADECUADO.
-DESESPERANZA
-AISLAMIENTO SOCIAL
-FANTASIAS DE
REGRESO AL PASADO

Y ELEVADA INCERTIDUMBRE.
QUE SUFRE LA PERSONA QUE
TEMOR AL FUTURO QUEREMOS.
MODIFICACIONES IMPORTANTES EN

€

PROYECTO VITALES Y RELACIONES
ENTRE LOS INTEGRANTES DE LA FAMILIA

EXIGENCIAS DE ESFUERZO,
RESISTENCIAY CAMBIO

LABORALES, ECONOMICOS,
ADMINISTRATIVOS Y LEGALES.

MULTIPLES CAMBIOS

ABRUMADURAS 2
e

REALIDAD DINAMICA Y DIVERSA
A CADA FAMILIA, Y DENTRO DE ELLA A CADA UNO DE SUS
INTEGRANTES, LE AFECTA DE UNA MANERA DIFERENTE. ~

NECESIDADES PSICOLOGICAS DE LA FAMILIA

LAS FAMILIAS DEBEN DESARROLLAR LA CAPACIDAD NECESARIA
PARA SOPORTAR EL CAMBIO VITAL QUE LES ESTA OCURRIENDO.

N R B

CAMBR\O NITAL

0.8

\
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2. LA VALORACION EN LAS FAMILIAS
CON DANO CEREBRAL



La complejidad del Dafio Cerebral, y sus implicacio-
nes en la familia, hace necesario una valoracidn cui-
dadosa que permita aprehender las consecuencias
del Dano Cerebral, tanto en cada uno sus miemlbros
(incluida la persona con Dano Cerebral),como en la
familia como sistema y en ésta relacionada con la
sociedad.

Sélo un buen diagndstico de sus problemas, ne-
cesidades y posibilidades va a permitir planificar
y llevar a cabo una intervencion individualizada y
ajustada.

Cada familia, al igual que cada miembro, presen-
tara una serie de necesidades fisicas, psiquicas,
psicolégicas. Algunas de ellas se iran resolviendo a
medida que transcurra el tiempoy la situacion vaya
cambiando, otras serdn mas resistentes incluso
pueden llegar a ser duraderasy llegar a causar gran
malestar emocional y problemas de funcionalidad,
gue son objeto de atencion psicoldgica.

La experiencia con familias con Daflo Cerebral ha
demostrado que a medida que pasa el tiempo el
grado de sobrecarga de los familiares, sobre todo
del cuidador principal aumenta, especialmente en
aguellos casos que existe predominio de alteracio-
nes de conducta, necesidad de cuidados basicos,
disminucion de los ingresos econdmicos y de su
red social.
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Hay que tener presente que las respuestas de an-
siedad, depresién, preocupaciones, miedos, etc.
ante la presencia del Dafo Cerebral son norma-
les.

Ninguna de estas manifestaciones hace necesaria
por si mismas una intervenciéon psicoldgica o psi-
quiadtrica, a no ser que estas respuestas se den a
diario con una determinada intensidad y aturdan el
funcionamiento diario.

A pesar de esto, bien es cierto que un apoyo psico-
légico adecuado lo mas temprano posible podria
ayudar a que estas respuestas no se conviertan en
patoldgicas y disfuncionales.

A medida que pasa el tiempo
el grado de sobrecarga de
los familiares, sobre todo del
cuidador principal aumenta.
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ESTAS RESPUESTAS

CADA FAMILIA, AL IGUAL QUE CADA MIEMBRO, SON NORMALES:
PRESENTARA UNA SERIE DE NECESIDADES O
DEPREs|oN

}) ANSIEDAD
Q MIEDOS

"L AAP

T ‘ PSICOLOGICAS
PSiQUICAS
RESPUESTAS RESISTENTES ~
Y DURADERAS QUE — -
CAUSAN GRAN MALESTAR -
EMOCIONAL Y PROBLEMAS - ~
DE FUNCIONALIDAD ~ N
DEBEN SER OBJETO DE
ATENCION PSICOLOGICA. 2 =
EL APOYO PSICOLOGICO ADECUADO LO MAS
TEMPRANO POSIBLE PODRIA AYUDAR A QUE
ESTAS RESPUESTAS NO SE CONVIERTAN EN
PATOLOGIAS Y DISFUNCIONALIDADES.

A MEDIDA QUE PASA EL TIEMPO, ;
EL GRADO DE SOBRECARGA DE
LOS FAMILIARES, SOBRE TODO EL

CUIDADO PRINCIPAL, AUMENTA.

...0 DISMINUCION
i DE RED SOCIAL
DISMINUCION
DE INGRESOS
ECONOMICOS

NECESIDAD
DE CUIDADOS

EN ESPECIAL SI BASicos

EXISTEN PREDOMINIO
DE ALTERACIONES
DE CONDUCTA
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3. ACTUACIONES DE SOPORTE Y ESTRATEGIAS
DE INTERVENCION EN FAMILIAS



(01/ INTRODUCCION

Las personas que tienen algun familiar con Dafo
Cerebral viven auténticas montafias rusas emo-
cionales. E| hecho de padecer una discapacidad
adquirida supone una agresion del destino y acaba
desencadenando en las familias sintomas como el
duelo no resuelto, desajustes de expectativas, sen-
timientos de rechazo, culpa, ansiedad, tristeza, etc.

Habitualmente cuando un miembro de la familia
sufre Dano Cerebral, suelen cambiar los roles fami-
liares, lo cual genera un importante estrés en la
dinamica familiar, que puede llegar a generar la
desestructuracion del ndcleo familiar.

Por lo tanto, en algunas familias pueden apa-
recer signos patoloégicos de diversa intensi-
dad, que pueden estar relacionados tanto
con el funcionamiento premoarbido de la fa-
milia, como con las diversas variables perso-
nales de cada uno de los miembros (recursos
socioecondmicos y/o la actitud que presenta
ante la discapacidad sobrevenida, habilida-
des de afrontamiento, etc.).

Las circunstancias anteriormente citadas
pueden llegar a requerir de la intervencion
del psicdlogo, que debera hacer una evalua-
cion del estado actual de la familia e indagar
y establecer aquellas estrategias mas ade-
cuadas que ayuden a resolver la problema-
tica que presenta la familia, teniendo pre-
sente que cada familia aun presentando un
comun denominador, presentara una situa-
cion distinta al resto.

Después de un Dafo Cerebral, los familiares sue-
len tener muchas dudas, leen informes médicos
seguidos de glosarios de palabras técnicas, que les
dificultan la comprension de la situacion. Algunas
veces, se encuentran anclados en primeros diag-
nosticos catastrofistas, que solo sirven para sem-
brar inseguridades, condicionamiento, resistencias,
hostilidad y angustia.

Por ello, cuando la familia establece los primeros
contactos con las asociaciones, es muy importante
escucharla, acompanandola, poniéndose en “los za-
patos del otro” y no juzgando, sino validando emo-
ciones que salgan a la luz.
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El apoyo emocional no sélo se ofrece al cuidador
principal de la persona con Dafio Derebral, sino a
toda la familia, por lo que, dependiendo del con-
texto, la metodologia de trabajo, y las necesidades
especificas de cada caso, las actuaciones podran
adoptar diferentes formas.

Este proceso se entiende como un camino de
acompainamiento en la adaptacién a la nueva si-
tuacion, en donde la suma de actitudes, habilida-
des y conocimientos beneficiaran el recorrido (Saa-
vedra y Barreto, 2009).
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(02/ AFRONTAMIENTO DE PERDIDAS

Podemos entender por duelo el proceso psicoldgi-
co que atravesamos las personas ante las pérdidas
y gue habitualmente se asocia al sentimiento de
tristeza. Es decir, pensamientos, sentimientos y ac-
ciones, como consecuencia de la pérdida (Soler y
Jorda, 1999).

Aunqgue habitualmente asociamos el proceso de
duelo a la muerte, también puede estar referido a
otras pérdidas significativas y son muchos los auto-
res que sefalan su presencia entre los familiares de
afectados por dafo cerebral (Romano, 1874, Lezak,
1986; Koning et al, 1992; Deboskey et al, 1996; Lopez
de Arrdéyabe et al, 2005; Garcia, 2006).



La pena que suele acompanar a las pérdidas es nor-
mal, es decir, a pesar del sufrimiento que genera
en la persona que la sufre no podemos hablar de
gue sea patoldgica en si misma, no es un
trastorno. El duelo también es un pro-
ceso normal, aungue supone un des-
equilibrio importante en la vida de una
persona gue requiere de un tiempo para
su recuperacion.

En algunos casos, el proceso de duelo se
resuelve de forma favorable y en algunas
personas se puede complicar, haciendo
necesaria la ayuda de un especialista en
salud mental. Los estudios de duelo ante
la muerte hablan de un porcentaje de
duelo complicado que se sitUa en torno
al 15% (Soler y Barreto, 2007).

El duelo también es un
proceso normal, aunque
supone un desequilibrio
importante en la vida de

una persona que requiere
de un tiempo para su

recuperacion.
Tras el Dafo Cerebral son multiples los cambios De entre todas estas pérdidas podriamos destacar
permanentes que se producen tanto en la perso- la presencia de una: la pérdida de la persona afec-
na con dafo cerebral como en su entorno, cambios tada, al menos en los mismos términos “en los
en su mayoria negativos o no deseados por las per- que estaba presente anteriormente”.

sonas implicadas. Como sefala Garcia (1999) el re-
conocimiento de esas pérdidas y su inclusion en la
vida son aspectos de suma importancia en el pro-
ceso de adaptacion posterior al Dano Cerebral.
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De esta manera, podriamos decir que nos encon-
tramos ante un duelo ambiguo, la persona per-
dida esta presente fisicamente, pero “ausente
psicolégicamente”.

Este y otros factores diferenciadores del duelo, pero
en la problematica que nos ocupa puede dificultar
la elaboracion de la pérdida (Lezak, 1986; Hall et al,
1994 Jonson y McCown, 2001, Garcia 2006):

P El hecho de que la persona significativa no
haya desaparecido; es mas, que su presencia
en muchos casos sea mucho mas evidente
gue antes, dada la necesidad de cuidados por
parte del doliente y los cambios vitales que
comporta el Daflo Cerebral, interfiere con los
intentos del doliente de superar la pérdida.

) El soporte social y los rituales para dicho
duelo es mas dificil que estén presentes
gue ante el duelo por fallecimiento. De hecho,
en ocasiones se sanciona socialmente con-
ductas del doliente que pueden considerarse
adaptativas en el sentido de favorecer el pro-
ceso de duelo.

) No estamos ante una pérdida clara, defini-
da y definitiva como ocurre con la muerte.
De esta manera, los intentos de adaptarse a
las pérdidas coexisten en muchas ocasiones
con los deseos de que las cosas evolucionen
favorablemente. Es mas complicado que en
otros duelos la necesaria constatacion de la
pérdida. la superacion previa de prondsticos
negativos, ofrecidos por diferentes profesio-
nales en diferentes etapas del proceso (UCI,
rehabilitacion...).

22

p Posible percepcion de que los cuidados y
la rehabilitacion que ha recibido la persona
con Dafio Cerebral han sido inadecuados o
insuficientes.

P Mensajes que recibe el doliente de su entorno
(incluso de profesionales) que colaboran en el
mantenimiento de falsas esperanzas o ex-
pectativas poco ajustadas.

P Escasa atencién de soporte que tradicio-
nalmente han recibido (y reciben en muchos
casos) los familiares en relacion con aspectos
emocionales.

Ante un duelo ambiguo, la persona
perdida estd presente fisicamente,
pero “ausente psicolégicamente”.

Por todos estos aspectos, la intervencion que se
realice con los familiares de personas con dafo ce-
rebral necesariamente debe incluir el acompana-
miento en el proceso de duelo, con el objetivo de
prevenir la aparicion de duelo patoloégico y la aten-
cion al mismo si se presenta.

Los objetivos finales que se persiguen en el aborda-
je del duelo son el ser capaces de mirar la pérdida
con serenidad y ser capaces de vivir otras experien-
cias diferentes al Dano Cerebral.

Exponemos estos objetivos como “ideales” a per-
seguir, es decir, el lograr una mirada serena de la
situacion no supone “estar sereno todo el tiempo”
si No que ésta sea la tonica afectiva dominante. Pa-
rece inevitable que, en algunos momentos, inclu-
so en fechas concretas (por ejemplo: aniversarios...)
aparezcan sentimientos de tristeza, rabia...



Sin animo de hacer una revision tedrica del proce-
so de duelo, nos parece importante conocer qué
factores nos dice la experiencia que pueden
predecir la aparicion de duelo patolégico vy, por
el contrario, cuéles pueden considerarse protecto-
res o asociados a resolucion favorable del duelo.

De entre los primeros podriamos sefialar (Barreto
y Soler, 2007):

P Factores situacionales: modo en que se pro-
dujo la pérdida, existencia de otros proble-
mas concurrentes, recursos materiales esca-
SOs y asociacion de aspectos estigmatizantes.

Aspectos como la causa del traumatismo
craneoencefalico, lo inesperado de la pérdida
(habitual aparicion subita e inesperada del
Dafno Cerebral) y el resto de los problemas
asociados a la situacion pueden ser muy re-
levantes.

) Factores interpersonales: parentesco (la in-
vestigacion con fallecimiento sehala peor
duelo en padres; en nuestro ambito diferentes
autores sefalan peor ajuste de parejas de per-
sonas con dano cerebral), relaciones conflicti-
vas o ambivalentes con la persona con Dano
Cerebral, dependencia previa de la persona
con Dano Cerebral, ausencia de apoyo social y
recuerdo doloroso (sensacion de que no se ha
hecho todo lo que se podia...).

P Factores personales del doliente: los mas
apoyados por la literatura cientifica son: la
edad (mayor adaptacion en personas jove-
nes), la personalidad (peor adaptacion si ajus-
te pobre, dificultad para expresion emocional,
incapacidad para manejo de estrés y baja to-
lerancia a la frustracion), problemas de salud
previos, la escasez de aficiones e intereses, la
pérdida temprana de los padres, duelos ante-
riores no resueltos y reacciones emocionales
de rabia, amargura y culpabilidad muy inten-
sas.
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Continuando con lo que recogen las mismas
autoras, en cuanto a los factores protecto-
res para la resolucion adaptativa del duelo,
la literatura cientifica y la experiencia clini-
ca sefalan los sentimientos de autoeficacia,

competencia y utilidad, el autocuidado (con-
siderarse/ser alguien mas que un cuidador/a),
la flexibilidad mental, la fluidez comunicativa

v la capacidad para encontrar sentido a la ex-
periencia.

//))



LAS PERSONAS CON FAMILIARES AFECTADOS

por DANO CEREBRAL VIVEN
AUTENTICAS MONTANAS RUSAS EMOCIONALES

W S
//// Z

/1 .

A ¥ e d Pl Z
= e vd d i e
PUEDE ACABAR DESENCADENANDO EN LAS FAMILIAS SINTOMAS

comoeL DUELO NO RESUELTO

/ /”/,// A |/

ES UN DUELO AMBIGUO.

LA PERSONA ESTA
PRESENTE FISICAMENTE, PERO
AUSENTE PSICOLOGICAMENTE

FACTORES DE ESTE DUELO:

FACTORES SITUACIONALES

e

MODO EN QUE SE RECURSOS ASOCIACION DE
P_RODUJO EL MATERIALES ASPECTOS
DANO CEREBRAL ESCASOS ESTIGMATIZANTES

1 2 @

" ] \\ s ;!l
DUELOS

PROBLEMAS DE  ESCASEZDE  PERDIDA TEMPRANA
SALUD PREVIOS  AFICIONES E DE LOS PADRES ANTERIORES NO
INTERESES RESULETOS

FACTORES PERSONALES DEL DOLIENTE

REACCIONES
EMOCIONALES DE
RABIA, AMARGURA Y
CULPABILIDAD MUY
INTENSAS

FACTORES INTERPERSONALES

m &

RELACIONES CONFLICTIVAS

OAMBIVALENTES CONLA  DEPENDENCULFREVA AUSENCIA DE
PERSONA CON DANO e bipemneis APOYO SOCIAL

CEREBRAL

RECUERDOS
DOLOROSOS

25



2.1 TOMA DE DECISIONES

Como se ha reflejado a lo largo de todo el docu-
mento, el Daflo Cerebral implica un cambio global
en la persona y en su entorno familiar. En muchas
ocasiones, estos cambios van a conllevar situa-
ciones problematicas, mas o menos complejas,
gue necesitan solucion.

Un problema se define como una situacion que se
considera insatisfactoria y requiere una accion para
resolverla, modificarla o atenuarla. “La persona per-
cibe una discrepancia entre lo que esy lo que debe-
ria ser (E. Becona, 2001)".

Habitualmente, los problemas o las situaciones in-
satisfactorias no tienen una via de solucidn prefi-
jada, sino que son cuestiones cuya respuesta debe
ser necesariamente explorada. Se desarrolla enton-
ces un proceso de toma de decisiones.

La toma de decisiones es una de las fa-

ses dentro del proceso de solucion de un
problema. Es el momento en el que la

persona evallUa las alternativas disponi-

bles y selecciona la que considera mejor

opcion. No es dejar pasar el tiempo, y que

la situacion se resuelva sola o actuar im- '
pulsivamente, sin ponderar las ventajas.

Frecuentemente, las familias son capa-
ces de tomar decisiones acertadas a los
problemas que se les plantean, con ayu-
da de su propio entorno natural o bus-
cando informacién que les oriente en
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la direccion deseada. No obstante, hay ocasiones
en las que la toma de decisiones puede resultar
complicada, percibiéndose la situacion como criti-
ca, con pocas perspectivas de solucion y altamen-
te estresante. Cuando esto ocurre es comun pedir
ayuda.

El papel del profesional que atienda esa peticion de
ayuda debe ser de acompanamiento, evitando caer
en el error de arrebatar el poder de decision a las
familias. Es necesario que sean las personas con
Dafio Cerebral y las familias quienes tomen sus
propias decisiones. Seria deseable que el profe-
sional acompaifie e informe, dejando que sean
ellos los que encuentren las respuestas satisfac-
torias.




TOMANDO DECISIONES EN EL CONTEXTO
DEL DANO CEREBRAL

En el contexto del Dano Cerebral, hay que decidir
sobre cuestiones novedosas y desconocidas que
generan con frecuencia inseguridad en las perso-
nas implicadas. Varios motivos explican esta sensa-
cion.

En primer lugar, habitualmente no se estd prepara-
do para afrontar ni una lesiéon cerebral ni su impac-
to. La personay su familia se encuentran en terreno
desconocido y es probable que no dispongan de la
informacion previa necesaria (qué es el Dano Cere-
bral, cuales son sus tratamientos, consecuencias...)
o gue los dispositivos de apoyo especializados que
les pueden ayudar sean de dificil acceso.

A esto hay que anadir que tampoco van a encon-
trarse muchas personas del entorno habitual
que puedan ayudarles. Incluso, en ocasiones, pue-
den entorpecer, aunque sus intenciones sean bue-
nas. Las creencias, valores y actitudes que se ten-
gan sobre ciertos temas pueden entrar en conflicto
con el problema a resolver.

SefAalar que no hay
decisiones perfectas.
Cualquier decision tiene
aspectos positivos
Y negativos.

En otras ocasiones, la persona que ha sufrido el
Daflo Cerebral era justamente con la que se com-
partia la toma de decisiones. El cuidador, enton-
ces, tiene que enfrentarse solo a los problemas. Se
encuentra en un momento critico, en el que los
cambios y los esfuerzos por sobrellevar la situacion,

junto con el miedo vy la inseguridad que conlleva
decidir sobre la salud y bienestar de un ser muy
querido, pueden generar graves situaciones de es-
trés que dificulten o le paralicen en el proceso de
toma de decisiones.

Por ultimo, sefalar que no hay decisiones perfectas.
Cualquier decision tiene aspectos positivos y nega-
tivos. Tienen que aceptar que no se puede lograr la
perfeccion y que las equivocaciones existen. Acep-
tar que la decision que han tomado era la mejor en
estas circunstancias.
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(ALGUN MAPA QUE NOS ORIENTE POR
DONDE EMPEZAR Y POR DONDE SEGUIR?

En ocasiones resulta complicado encontrar la so-
lucion porque el problema es difuso, complejo, la
prioridad no esta clara, hay varias opciones y no es
facil la eleccion por los costes de las diferentes al-
ternativas, etc. Las habilidades de las personas invo-
lucradas (estrategias de afrontamiento, percepcion
de competencia, habilidades sociales, pensamiento
alternativo, flexibilidad de perspectivas, generacion
de alternativas, etc.) van a influir en el proceso.

Para llegar a tomar la decisiéon mas adecuada (rara
vez encontraremos la alternativa ideal), es necesa-
rio contar con un modelo guia de soluciéon de pro-
blemas.
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Al llevar a cabo el proceso hay que tener en cuenta:

P El método propuesto nos ensena a como to-
mar una decision; no dicta la decision a tomar.

p La toma de decisiones es parte de un proce-
so mas amplio. Es recomendable satisfacer
los pasos previos. La secuencia a seguir no
es unidireccional, con frecuencia se retoman
fases o se incorporan variables nuevas modifi-
cando las anteriores.

) Identificar todas las areas que generan pre-
ocupacién, aungue parezca gue no son im-
portantes (pueden enmascarar una actitud
negativa hacia las alternativas).

p Una buena definicion del problema aclara
las ideas y proporciona una buena perspecti-
va de por donde comenzar. Frecuentemente a
priorila definicion con la que se acude es limi-
tada y obstruye el resto del proceso. Por ejem-
plo, plantear la solucidn (“incapacitacion o no
incapacitacion”) antes que el problema (“pro-
teger a su familiar”). De este modo, se cierra
la posibilidad de otras alternativas (“Encontrar
un entorno seguro”, “Prestarle el apoyo a par-
ticipar en las decisiones que pueda compren-
der”, “Analizar riesgos de situaciones concre-
tas para anticipar apoyos”, etc.). Los objetivos
no limitan, abren las alternativas disponibles.



p Estudiar las alternativas es valorar en qué
medida cumplen nuestros objetivos. La
mejor decision sera la mejor alternativa que
se presente (no hay alternativas perfectas) vy,
aunque sea la mejor, siempre implicara con-
cesiones o alguna pérdida.

P Rubin (1986) sefala distintos factores que
obstruyen las decisiones inteligentes, como
Nno estar en contacto con nuestros sentimien-
tos; dejarse vencer por las dudas; exagerar el
punto de vista de uno; evadir la toma de deci-
siones o tomar decisiones apresuradas.

Se considera adecuada
la decisién cuando se
tienen en cuenta razo-
nes, emociones e intui-
ciones a partes iguales.
En la actualidad se sabe
que los seres humanos
no resuelven los proble-
mas basandose exclusi-
vamente en un analisis
l6gico y racional de la si-
tuacion.

Las emociones constituyen un poderoso factor que
puede ayudar o inhibir el proceso. La persona per-
cibe que en esta eleccion algo muy importante se
estd jugando y por ello las emociones que se van
a experimentar pueden ser intensas. El profesional
ha de tener en cuenta este aspecto en la prestacion
del apoyo.

PROBLEMAS QUE PUEDEN SURGIR EN LA
TOMA DE DECISIONES

El Dafo Cerebral estd relacionado con situaciones
dificiles, generadoras de altos niveles de estrés en
los que la toma de decision, de por si dificil, se com-
plica si el problema no esta bien definido o no esta
claro para todos los implicados.

El profesional puede ayudar a la familia a compren-
der la situacion a la que se enfrentan y la necesidad
de elegir. Les ayudara a definir unos objetivos rea-
listas que sean compartidos por todos los implica-
dos. Puede animarlos o apoyarles si deciden reco-
ger mas informacion, incluso facilitarles el acceso a
otros recursos, creando vias de comunicacion con
otros profesionales. Todo ello en un lenguaje que
sea accesible para ellos.
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Hay que crear espacios para expresar dudas, inse-
guridades, creenciasy valores que puedan afectar a
la toma de decision o, mas adelante, a la puesta en
marcha de esta.

La familia debe tener presente que toda decision
trae consigo unas consecuencias. Deben conocer
el lado negativo de las alternativas, las concesiones
que tendran que hacer, los sacrificios que pueden
costarle.

Son ellas las que tienen que tomar la decision, y
solo se van a comprometer con ella si sienten que
es suya. Si se sienten enganados, mal atendidos o
que se les ocultd informacion, pueden boicotear el
plan elegido y pueden aparecer nuevos problemas.
La implicacion y el compromiso que muestran les
ayudara en el futuro.

Dada la carga emocional de las decisiones a las que
se enfrentan, es comprensible que, en algunos ca-
sos, tiendan a transferir la responsabilidad de la
decisién a otras personas. En estos casos, el pro-
fesional tiene que estudiar qué hay detras de esta
transferencia.
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Pueden aparecer y convivir sentimientos que pa-
recen muy contradictorios, como alegria o satisfac-
cion inicial por haber hallado alternativas al proble-
may, a lavez, una profunda tristeza por los aspectos
negativos que conlleve. Hay otros sentimientos que
cuestan mas expresar como son la culpa, la ver-
guenza o el miedo, que, aunque muy habituales,
cuesta mas verbalizarlos. Estas emociones pueden
alterar el reconocimiento del problema, la evalua-
cion de posibles alternativas o de ejecucion de la
solucion (D'Zurilla,1986).

Es imprescindible trabajar estos sentimientos, me-
diante diferentes técnicas de afrontamiento, para
rebajar su repercusion y dejar espacio a la decision.
Una vez realizada esta contencidon, es importante
conseguir su compromiso ante el problema, devol-
verles la responsabilidad sobre su futuro. Es la fa-
milia la que tiene que tomar la decision porque va
a ser ella la que deba enfrentarse posteriormente a
las consecuencias. Que vean claramente y entien-
dan que las consecuencias de no tomar una deci-
sion siempre van a ser peores que las consecuen-
cias de tomarla.

En el momento de estudiar las posibles alterna-
tivas, es frecuente que las familias, y sobre todo el
cuidador/a principal, se vea sometido a muchas opi-
niones externas, a veces contradictorias. Diferentes
profesionales implicados en el caso, otros familia-
res, el entorno personal y hasta el entorno social, se
van a sentir con derecho de opinar y juzgar cual-
quier planteamiento que se haga. Todos opinan,
pero nadie decide. Aqui, la soledad del cuidador se
hace mucho mas patente.



El papel del profesional que acompane en
la toma de decisiones no es dictar qué hay
gue hacer, sino facilitar un entorno en el
que la persona implicada y su familia deci-
dan su propio camino. Para ello, necesitan
un entorno tranquilo, libre de distorsiones,
en el que se sientan apoyados, comprendi-
dos y puedan recordar cual es el problema
y los objetivos que persiguen para conse-
guir su propio bienestar como familia.

DECISIONES MAS CONFLICTIVAS

Las decisiones no son dificiles en si mis-
mas, su complejidad reside en el que las
toma. Una eleccion tiene diferente dificul-
tad si se toma sobre un desconocido o so-
bre un familiar. Hay una serie de elementos
gue contribuyen a complicar las decisiones.

En primer lugar, los sentimientos que entran en
juego. La relacion entre cuidador/a y cuidado es
importante. Todos quieren lo mejor para sus seres
queridos, y aceptar la responsabilidad de que su
decision va a repercutir de forma importante en su
calidad de vida, pesa mucho. A esto se suman los
sentimientos que se despiertan en el cuidador/a en
este momento, como la culpa, miedo, ansiedad...

Habra que trabajar sobre estos sentimientos, favo-
recer que se expresen, transmitir normalidad sobre
ellos. Si se niegan o se desbordan, interferiran el
proceso. Sise conocen y aceptan, se pueden asumir
y dejaran espacio libre para valorar las alternativas.

Sentirse solo, sin apoyos, con toda la responsabili-
dad sobre sus hombros, es muy costoso. Si se sien-
ten apoyados y respaldados por su decision, sin ser
juzgados, la situacion sera mas llevadera.

Dentro de lo dificil que es la toma de decisiones en
este contexto merecen especial atencién algunas
circunstancias que las familias encuentran particu-
larmente complejas.

Asi, en este cuaderno se abordan las siguientes

cuestiones: retirada del soporte vital, incapacita-
cion, institucionalizacion y separacion.

3l



RETIRADA DE SOPORTE VITAL

Las técnicas de soporte vital incluyen toda interven-
cion médica, técnica, procedimiento o medicacion
qgue se administra a un paciente para retrasar el
momento de la muerte. Cuando se valora que no
hay posibilidad de recuperacion aparece la posi-
bilidad de retirar estas intervenciones. La decision
parte siempre de los profesionales sanitarios que
atienden el caso, que, tras discutir el caso, deben
informar y consultar a los familiares, intentando lle-
gar a un acuerdo que respete las preferencias del
paciente. En ningln caso se puede responsabi-
lizar a la familia por la toma de esta decision. En
caso de no llegar a un acuerdo, se recurrira al Comi-
té de Etica Asistencial del centro. El apoyo psicolo-
gico adecuado y oportuno para disminuir el trauma
y angustia deberia ser la norma.

INCAPACITACION LEGAL Y CUSTODIA EN
DANO CEREBRAL

Una de las consecuencias inmediatas mas frecuen-
tes de una lesion cerebral es la pérdida (definitiva o
transitoria), de lo que en términos juridicos corres-
ponde a “capacidad de obrar de hecho o natural”;
es decir, no poder tomar decisiones concretas so-
bre aspectos basicos de su vida y ejercitar con ello
los derechos fundamentales que tiene reconocidos
COmMo persona.

Segun el grado de disminucion de facultades, la
persona con dafo cerebral puede precisar la ayu-
da de otra persona para el ejercicio de sus activi-
dades de contenido juridico, o quedar considerada
como una menor de edad, que debe ser represen-
tada y protegida.
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INSTITUCIONALIZACION

Buscar ayuda profesional, cuando la que se le pue-
de prestar no es suficiente también es una senal de
carifno. El ingreso en una residencia posibilita una
atencion especializada durante 24 horasy a la fami-
lia dar continuidad a los proyectos personales de los
distintos miembros.

SEPARACION

La lesion cerebral puede provocar cambios en la
personalidad de la persona con dafo cerebral, al-
terando su respuesta emocional, el caracter, la sen-
sibilidad, la libido o la capacidad para empatizar.
Cuando la persona lesionada es uno de los conyu-
ges, la relacion de pareja cambiara, dejando de ser
reciprocas. A menudo el conyuge sano dird que to-
davia ama a su pareja, pero siente que su amor ha
cambiado y ya no es el sentimiento que le atrajo al
principio. Debera enfrentarse a la dura disyuntiva
de continuar o no con la relacion de pareja que ha-
bia.



2.2. ESTADOS VEGETATIVOS

Las personas con dafo cerebral grave pueden sufrir
un estado de inconsciencia cronico llamado esta-
do vegetativo (EV). En este estado, el cuerpo man-
tiene ciclos de sueno y vigilia, pero no se registran
evidencias de funciones cognitivas. Abren |los ojos
como respuesta a estimulos sonoros y mantienen
respiracion y actividad cardiocirculatoria normal,
asi como funciones auténomas o vegetativas (Jen-
netty Plum, 1972).

Sin embargo, no son capaces de responder de una
manera aprendida a eventos o estimulos externos.
Cuando dicha pérdida cognitiva dura mas de un
par de semanas, la condicion se llama estado ve-
getativo persistente (EVP).

Esta condicion de pérdida total cognitiva puede
producir graves dafos que lleven al coma o que se
pueden desarrollar mas lentamente.

Las personas con
Dano Cerebral grave
pueden sufrir un estado
de inconsciencia
croénico llamado estado
vegetativo.

El estado vegetativo persistente se considera per-
manente cuando el diagndstico de irreversibilidad
puede establecerse con un alto grado de certeza
clinica, siendo las posibilidades de recuperacion de
la conciencia extremadamente excepcionales.

La permanencia de este estado depende de varios
factores como son: la naturaleza del dano cerebral,
la duracion del periodo de inconsciencia, del pro-
nostico estimado, de los cuidados basicos, preven-
cion de enfermedades e infecciones, etc.

El estado vegetativo
persistente se considera
permanente cuan