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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...).
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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.

//))
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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.
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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 cuando el
diagndstico de
irreversibilidad puede
establecerse con un alto
grado de certeza clinica.

La recuperacion del estado vegetativo es posible,
en especial durante los primeros dias o semanas
después de su comienzo. De no producirse esta
recuperacion, las personas con estado vegetativo
persistente pueden vivir meses o anos si reciben los
cuidados necesarios. Esta situacion puede generar
un estado de angustia y estrés en sus familias.
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¢QUE HACER CUANDO UNA PERSONA
ESTA EN ESTADO VEGETATIVO
PERSISTENTE?

Cuando una persona entra en estado vegetativo es
muy importante consultar al médico. Es importan-
te plantearle todas las cuestiones y dudas que sur-
jan, por muy simples que parezcan.

Cuando llegue el momento
adecuado, se preparard la
primera visita. Pedir ayuda al
equipo médico para
enfrentarse a esta situacién
puede ser conveniente.
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Muchas veces son las mas importantes. Sin embar-
go, es probable que el médico no pueda contes-
tar a todo de manera precisa, especialmente en
los primeros dias. En ese momento, es dificil prever
el futuro.

Respecto a las visitas, es conveniente consultar al
personal sanitario correspondiente e informarse
sobre el reglamento del hospital. Cuando llegue el
momento adecuado, se preparara la primera visita.
Pedir ayuda al equipo médico para enfrentarse a
esta situacion puede ser conveniente.




Durante las visitas, se puede hablar con el familiar
afectado, en un tono normal y tranquilo, despacio,
comentando situaciones del dia a dia y de la vida
familiar actual. Hablen a la persona con dafio cere-
bral como se haria con cualquier otra persona. No
es beneficioso discutir sobre la situacion al lado de
su familiar en estado vegetativo persistente, incluso
cuando no muestre senales de respuesta. Se pue-
de tocar, acariciar y besar, siempre que el equipo
médico no le haya indicado que evite el contacto
directo. La duracion de las visitas también debe ser
consultada con el equipo médico.

Se debe consultar con el personal médico la posi-
bilidad de realizar movilizaciones para evitar debili-
tacion, contracturas y escaras, o realizar actividades
gue puedan estimular a la persona en diferentes
aspectos. Siempre deben hacerse bajo consejo y
supervision de un profesional. Puede ser intere-
sante comunicar al equipo las observaciones sobre
el comportamiento del familiar y en qué circuns-
tancias se producen.

Desde el primer momento, es conveniente infor-
mar a los hijos, incluso a los mas pequefios, del ac-
cidente, del estado de su familiar y del hospital en
que se encuentra.

Por otro lado, es preciso que la familia preste aten-
cion a su propio cuidado. Mantener una vida lo mas
normalizada posible, reservando momentos de
ocio y de descanso.

La vida familiar
debe seguir siendo
lo mas equilibrada
posible, prestan-
do atencién a los
miemlbros mas vul-
nerables, como los
ninos.

Sies posible, se intentara conservar la actividad pro-
fesional, al menos a tiempo parcial. Es habitual que,
asociada a esta situacion, aparezcan sentimientos
de culpa, enfado, tristeza, etc.

Ayuda el reconocerlosy no negarlos; hablar de ellos
con personas de confianza del entorno personal o
meédico puede ser Util para afrontar la situacion.
Puede durar bastante tiempo y es necesario pres-
tar atencion a uno mismo para sobrellevarla de la
mejor manera posible.
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EL ALTA HOSPITALARIA

El momento del alta hospitalaria del paciente en
estado vegetativo persistente es descrito por los
familiares como angustioso y lleno de dudas, prin-
cipalmente relacionadas con los cuidados que pre-
cisan. Comienza una nueva etapa que puede durar
meses 0 anos, y en la que el apoyo a los familiares
vy, fundamentalmente, al cuidador principal, va a ser
vital para evitar o minimizar el impacto sobre su sa-
lud fisica y psicologica.

Las familias pueden solicitar el asesoramiento y
asistencia que precisen en los centros sanitarios,
centros sociales de base y otros recursos comunita-
rios, como las asociaciones de personas con Dafio
Cerebral.
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LoS SERVICIOS DE APOYO DE LOS QUE PUEDEN
DISPONER soON:

>

Personal sanitario (hospitalario y de los cen-
tros de salud de atencion primaria) que ase-
soraran con respecto a los cuidados basicos
necesarios.

Centro de salud de atencién primaria, don-
de les asignaran un profesional de referencia
gue realice un seguimiento del caso.

Servicios sociales de base, que dispensaran
informacion sobre las ayudas disponibles en la
comunidad (servicio de asistencia a domicilio,
ayudas econémicas, transporte adaptado..) o
los tramites que son necesarios realizar (disca-
pacidad, dependencia...).

Equipo de valoracién de la de-
pendencia, trémite necesario para
acceder a los servicios proporcio-
nados por la ley de dependencia
(prestaciones econémicas, centros
residenciales, etc.).

Otros recursos comunitarios,
como asociaciones de familiares
que disponen de diferentes pro-
gramas de atencion a las personas
con Danho Cerebral y a sus familias.

Los profesionales que trabajan en este momento
tendran que poner especial atencion en atender
dudas, acompafar en los momentos criticos (nue-
VoS ingresos, complicaciones médicas, etc.), respe-
tar las fases de duelo, facilitar la aceptacion de la
realidad en los casos en los que se detecte una ne-
gacion de esta, prestar apoyo psicoldégico y derivar
a los servicios de salud mental en los casos necesa-
rios.

Los servicios de apoyo de los
que pueden disponer son:
personal sanitario, centro de
salud de atencién primaria,
servicios sociales de base y
equipo de valoracion de la
dependencia.
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Recordar la larga duracion de este estado, la nece-
sidad del reparto de tareas en el cuidado e intentar
normalizar la vida diaria, dentro de las posibilidades
de cada familia.

Por ultimo, se apuntan algunos conflictos médi-
co-legales que se les pueden presentar a las fami-
lias que se encuentran en estas CIRCUNSTANCIAS:

P Evaluacién Pericial: EIl Dafo Cerebral es in-
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dividual y debe ser analizado y evaluado caso
por caso. Cuando exista un pronunciamiento
sobre el factor prondstico del paciente, la eva-
luacion pericial sera imprescindible y debe
efectuarse con la mayor premura y precision
posible. Es importante valorar su causa debi-
do a que la evolucidn en el tiempo sera dife-
rente segun la etiologia.

Internamiento involuntario: Respecto a la
problematica que plantea el Dano Cerebral
en la medida en que se produzca deterio-
ro neuropsicolégico mas o menos grave, de-
bera estarse al contenido del art.763 (Ley de
Enjuiciamiento Civil), donde queda prevista la
Autorizacion Judicial previa al internamiento
involuntario de cualquier persona, excepto ra-
zones de urgencia. En los casos en los que no
exista duda sobre la voluntariedad el proble-
ma es asistencial y no deberia requerir autori-
zacion judicial previa.

La situacion en Espana sobre este punto no
es uniforme en las diferentes audiencias por
lo que se prevé un pronunciamiento jurispru-
dencial en este sentido.

P Incapacitacién Civil.

p Instrucciones previas: El desarrollo de las

Instrucciones Previas en nuestro pais inicia
su recorrido con la entrada en vigor de La ley
41/2002 y encuentra en el estado vegetativo
persistente un campo que debe ser desarro-
llado. Otro documento similar es el Testamen-
to Vital, mediante el cual, una persona, mayor
de edad y con capacidad legal suficiente, ma-
nifiesta que en caso de que se encuentre en
una situacion en la cual no pueda expresar
personalmente su voluntad, es su deseo que,
sidicha enfermedad es terminal, no se prolon-
gue la vida por medio de soportes vitales, far-
macos o alimentacion artificial. Debe quedar
claro que el paciente no desea morir, sino que
expresa su deseo de no ser tratado (excepto
medicacion analgésica), si su enfermedad es
terminal.

El documento de Instrucciones Previas nada
tiene que ver con la eutanasia, puesto que
ésta es “todo acto u omision cuya responsa-
bilidad recae en el personal médico o en indi-
viduos cercanos al enfermo, y cuya intencion
y resultado es ocasionar la muerte inmediata
de éste” debido a que tiene una enfermedad
grave y terminal que le produce grandes de
sufrimientos.



ESTADO DE
INCONSCIENCIA
CRONICO

ESTADO VEGETATIVO

¢QUE HACER
CUANDO UNA PERSONA ESTA EN

ESTADO VEGETATIVO PERSISTENTE?

Q
@ ESTADO VEGETATIVO

PERSISTENTE

CUANDO EL DIAGNGSTICO DE
IRREVERSIBILIDAD PUEDE ESTABLECERSE
CON UN ALTO GRADO DE CERTEZA CLINICA,
SIENDO LAS POSIBILIDADES DE
RECUPERACION DE LA CONCIENCIA
EXTREMADAMENTE EXCEPIONALES

TODAS LAS DUDAS QUE SURJAN,
POR SIMPLES QUE PAREZCAN

. PEDIR AYUDA AL EQUIPO
MEDICO PARA ENFRENTARSE A

LAs VISITAS

HABLAR CON EL AFECTADO EN
UN TONO NORMAL Y
TRANQUILO, COMENTAR EL

SERVICIOS DE APOYO DISPONIBLES PARA LA FAMILIA
TRAS EL ALTA HOSPITALARIA \ —

| PERSONAL SANITARIO |

| == i ==

—

CENTRO DE SALUD DE

QUE SEGUIRA EL CASO.

ATENCEF')N PRIMARIA. LES
ASIGNARAN UN PROFESIONAL

SERVICIOS
SOCIALES DE
BASE.
DISPENSARAN
INFORMACION
SOBRE AYUDAS
Y TRAMITES
NECESARIOS.

DIAADIAY NUNCA DISCUTIR.

VALORACION DE LA OTROS RECURSOS
DEPENDENCIA. ES COMUNITARIOS,
UN TRAMITE COMO LAS
NECESARIO PARA ASOCIACIONES
ACCEDER A LOS
CErCioS DE FAMILIARES
PROPORCIONADOS
POR LA LEY DE
DEPENDENCIA.
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2.3. VINCULOS FAMILIARES

El impacto que causa el Dafo Cerebral no afecta
del mismo modo a los diferentes miembros de la
familia ni a las relaciones establecidas entre ellos
(Fernandez Guinea y Munhoz Céspedes, 1999).

Va a depender del vinculo familiar y la relacion que
cada miembro tiene con la persona con Dano Ce-
rebral. Entendiendo por vinculo familiar la relacion
gue se establece entre los miembros de una familia
Yy que se caracteriza por tener diferentes grados de
proximidad e intensidad emocional.

Las reacciones emocionales de la familia van a de-
pender, por un lado, del tipo de secuelas cognitivas,
comportamentales y emocionales de la persona
que ha sufrido el Dafo Cerebral, y, por otro lado, de
las caracteristicas personales para adaptarse a los
cambios sobrevenidos y de sus experiencias previas
con acontecimientos traumaticos (Knight, Devereux
y Godfrey, 1998).

Dentro del conjunto de secuelas, son las alteracio-
nes conductuales (irritabilidad, impulsividad, desin-
hibicion o apatia), la disminucién de las manifesta-
ciones afectivas, los comportamientos socialmente
inadecuados y el egocentrismo (Hall, Karsmacrk,
Stevens, Englander, O'Hare y Wright, 1994), las que
generan mayor repercusion en la familia.
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Dentro del sistema familiar, cada componente de-
sempeia un rol establecido, adquiere una serie
de responsabilidades, posee diferentes caracteristi-
cas de personalidad y estrategias de afrontamiento
para hacer frente a los problemas, por lo tanto, es
evidente que las demandas, las necesidades y las
areas de intervencion no pueden ser las mismas si
los familiares de la persona con Dano Cerebral son
los padres, los hijos, la pareja o incluso los hermanos.

No sélo es importante el tipo de vinculo con la per-
sona con Dano Cerebral, también se ha de prestar
atencion al nivel de desarrollo emocional de los
miembros (ninos, adolescentes, jovenes, adultos,
etc.).



2.4. SEXUALIDAD

¢DE QUE HABLAMOS CUANDO DECIMOS
SEXUALIDAD?

En 1975 la OMS afirmaba que la sexualidad es una
parte integral de la personalidad de todo ser huma-
no. Su desarrollo pleno depende de la satisfaccion
de las necesidades humanas basicas como el de-
seo de contacto, intimidad, expresion emocional,
placer, ternura y amor.

La sexualidad se construye a través de la interac-
cion entre el individuo y las estructuras sociales. El
desarrollo pleno de la sexualidad es esencial para el
bienestar individual, interpersonal y social. De ahi
gue se considere a la sexualidad como un hecho
“bio-psico-social”, inherente al proceso de construc-
cion biografica de cada persona.

AmezuUa (2003) describe paralelamente a estas tres
dimensiones de la persona, tres conceptos basicos
en sexologia: sexuacion, sexualidad y erdtica. Su de-
finicion quizas permita comprender y facilitar una
vision global para saber a qué nos referimos cuan-
do hablamos de sexualidad.

Las tres dimensiones que
caracterizan a la sexualidad
humana son la relacional, la
recreativa y la eproductiva.

El concepto hace referencia a los elementos estruc-
turales y estructurantes “sexuacion” que nos con-
vierten en hombres o mujeres. A través de la sexua-
cion nos hacemos sexuados. El concepto se refiere
al modo de expresarse y a la vivencia “sexualidad”
subjetiva de la condicion sexuada.

Es la construccion subjetiva y personal de como ser
hombre o como ser mujer. Del hombre o mujer que
somos. La “erética” refiere a como se manifiesta,
a lo gestual, a como se vive y a como se expresa €l
deseo, las fantasias, etc.

También conviene conocer a su vez, LAS TRES DI-
MENSIONES QUE CARACTERIZAN A LA SEXUALIDAD
HUMANA. Tres dimensiones diferentes y, al mismo
tiempo, irremediablemente solapadas:

> Relacional: hace referencia a lo que tiene que
ver con interaccidon, comunicacion, encuentro
de seres sexuados, expresion de afecto y senti-
mientos, compartirse, de dar y recibir...

> Recreativa: engloba todo lo placentero, grati-
ficador, divertido, gustoso, fantasioso... (Que no
siempre tiene que ser orgasmao).

> Reproductiva: se refiere a la funcion que tie-
ne de conceptivo o procreativo. ser humano es
sexuado durante toda la vida, en interaccién y
relacion, cada persona con sus diversidades y
sus dificultades, sean de una naturaleza o de
otra.

El hecho sexual humano, con sus aspectos y sus di-
mensiones, también en la vida sexual de las perso-
nas que han sufrido un Dano Cerebral. Irremedia-
blemente esta nueva situacion conlleva diferentes
manifestaciones, y cambios, pero no implica que
termine la vida sexual. Ni para la persona afectada,
ni para los familiares o allegados.
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LA SEXUALIDAD CONTINUA
DESPUES DEL DANO CEREBRAL

La aparicion del dafio cerebral afecta a la identidad
de la persona y, por ende, a cOmo se vive esa perso-
na como hombre o como mujer, como ser amante
y como ser amado (independientemente de eda-
des, estados civiles...).

Del mismo modo, la esfera de la sexualidad y la
afectividad se ven afectadas con el Dafo Cerebral.
El impacto de este cambio va a depender de facto-
res como la edad, el nivel de deterioro, la vida social

42

previa, la historia personal y familiar, la educacion
recibida vy, sobre todo, del rol que desempena la
persona con Dafo Cerebral en la familia.

La vida sexual y la afectividad se van a ver afectadas
de acuerdo con el tipo de secuelas y déficit que pre-
sente la persona. Algunas de las secuelas interfie-
ren en el hecho sexual humano de manera directa.

Las gque mayor repercusidon pueden tener son
las alteraciones en la movilidad, las alteraciones
de la sensibilidad (por exceso o por defecto), la
autonomia para determinadas actividades de la
vida diaria basicas como la higiene o el vestido (y
desvestido), las alteraciones relacionadas con la
percepcion del entornoy la percepciéon del propio
cuerpo.

Algunas secuelas menos visibles y especialmente
sutiles tienen mucha repercusion, ya que afectan
a la esencia misma de esa persona y su forma de
interaccionar con el otro. Por ejemplo, la capaci-
dad de sentir, la capacidad de comunicar, de ex-
presar (verbal y no verbal), el desajuste en la for-
ma de relacionarse socialmente y las habilidades
para interpretar situaciones sociales, para expre-
sar y compartir emocionesy afectos...

Por otro lado, puede aparecer alguna disfun-
cion sexual concreta. En ese caso es convenien-
te actuar en el plano psicolégico y en el médico,
valorando el tipo de tratamiento en cada caso
particular. En este sentido conviene diferenciar
conceptos.



Los trastornos de la sexualidad pueden estar rela-
cionados con diferentes aspectos: interés sexual
(pérdida de libido o hipersexualidad); rendimiento
o respuesta sexual (trastornos de la ereccion); satis-
faccion o deseo sexual (suele acompanar a trastor-
no afectivo); conducta sexual (alteraciones del con-
trol de impulsos, juicio social...).

Es conveniente consultar todas las preocupaciones
que aparezcan. Por ejemplo, si el dano cerebral es
derivado de alteraciones cerebrovasculares, algu-
nas personas pueden relacionar la excitacion se-
xual con la reaparicion de otra lesion. Es importan-
te contrastar esos miedos y preocupaciones con el
personal indicado.

La familia ha de
recolocar aspectos como
su nueva identidad con
una persona con darfo
cerebral en casa.

La familia ha de recolocar aspectos como su nue-
va identidad con una persona con dano cerebral en
casa, ha de recolocar su identidad sexual, en con-
junto con la historia individual y con la historia de
pareja, tal y como se integra esa realidad en cada
uno de nosotros.

Para el familiar, el hecho sexual también se modifi-
ca. Parece obvio decir que la aparicion de un Dano
Cerebral agita igualmente la sexualidad de fami-
liares y allegados, abriendo cuestiones de aborda-
je complejo. Mueve la sexualidad vy la erdtica de las
parejas, de los conyuges, de los hijos por la sexuali-
dad de sus padres, de los padres por la sexualidad
de sus hijos, de los hermanos y hermanas que

nunca se habian planteado que sus homalogos son
hombres y mujeres ademas de padecer un Dafo
Cerebral.

Asi como hay otros aspectos de la convivencia y la
relacion familiar que dependen y se relacionan di-
rectamente con la persona con Dano Cerebral y las
relaciones de parentesco que se den en el sistema
familiar, como la forma de relacionarse, los roles
desempenados en la familia, el nivel de dependen-
cia, las alteraciones conductuales y la relacion pre-
via.., en la afectividad y la sexualidad esto se acen-
tla de manera especial, por la propia naturaleza del
hecho humano que se trata.
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“¢SOY YO ESTA PAREJA?”

Se puede decir que el impacto que produce el Dafio
Cerebral en la vida sexual de la pareja desencadena
unas repercusiones de especiales caracteristicas vy
delicado abordaje. La pareja es la representacion
por excelencia del ser humano en relacion, en la
erdtica y en la amatoria.

La esencia de la pareja reside en el modo de rela-
cion, en el contacto, en sus rituales de encuentro
intimo y de comunicacion.
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La dinamica y la trayectoria de la pareja puede
verse afectada, tanto por los cambios experimen-
tados por la persona con Dano Cerebral, como por
la realidad que vive el familiar-cuidador.

Por un lado, la aparicion de déficit como las alte-
raciones conductuales, el infantilismo, la desinhibi-
cion, o la indiferencia afectiva, interrumpe cuestio-
nes muy sutiles de la dinamica de la pareja, como
la mirada, el tacto o el contacto. Por otro lado, tam-
bién puede confundir el hecho que vive el familiar
de simultanear roles.

La dualidad del rol de cuidador para actividades de
cuidados basicosy el rol de relacion de pareja como
un igual es complejo. Estas son algunas de las si-
tuaciones donde se constatan claramente las pér-
didas (lo que ya no tengo) y la realidad (lo que hay).
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“ANTES QUE DISCAPACITADO, HOMBRE".
“ANTES QUE DISCAPACITADA, MUJER”

La toma de decisiones, el uso de la privacidad, de la
intimidad, de los Iimites, va a convertirse en el cen-
tro del trabajo con las familias.

Es habitual que las familias mantengan miedos y
dudas en cémo actuar en determinadas circuns-
tancias. Se puede hablar de DOS SITUACIONES:

COMO REACCIONAR ANTE EL
AUTOEROTISMO, LA MASTURBACION O
EXPRESIONES SEXUALES.

Transmitir que, como expresion del deseo er6-
tico, el autoerotismo o masturbacién es un
comportamiento habitual y no conviene ocul-
tarlay desdramatizarla. La intervencion podria
ir dirigida a ayudar a discriminar los momen-
tos adecuados para vivirla, relacionandola con
momentos de intimidad.
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CUANDO LA ELECCION ES LA
SEXUALIDAD COMPARTIDA.

El objetivo es lograr el equilibrio entre la po-
tenciacion de la maxima autonomia personal
y la proteccion respecto a espacios, momen-
tos, lugares y/o medidas de proteccion. Plan-
tear el posicionamiento ante el uso de la pros-
titucidn como alternativa. Superar los miedos
de la familia a que viva experiencias no gratas,
de abuso, que no sea correspondido vy sufra
emocionalmente.

En cualquiera de las situaciones, el mensaje ira di-
rigido a fomentar los autocuidados y estimular una
autoimagen positiva. El derecho a sentirse atracti-
VoS, y aceptar su figura corporal tiene que prevale-
cer en las intervenciones dirigidas tanto a las per-
sonas afectadas como a los familiares implicados.




e

INTERACCION, COMUNICACION,
EXPRESION DE AFECTO Y
SENTIMIENTOS, COMPARTIR.

TODA PERSONA
ES SEXUADA

CADA UNA CON SUS
DIVERSIDADES Y SUS
DIFICULTADES.

UNA PERSONA CON
DANO CREREBRAL,
TAMBIEN LO ES.

TRES DIMENSIONES
DE LA SEXUALIDAD

LO PLACENTERO,
GRATIFICADOR, DIVERTIDO
Y FANTASIOSO.

»

v

X 7

LA FUNCION QUE TIENE
DE CONCEPTIVO O
PROCREATIVO

SE HA DE
CONSTRUIR UNA

NUEVA
IDENTIDAD

CON UNA PERSONA
CON DANO
CEREBRAL EN CASA.

SE DEBE
RECOLOCAR sU
IDENTIDAD SEXUAL
EN CONJUNTO CON
LA HISTORIA
INDIVIDUAL Y DE
PAREJA
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2.5. DESGASTE PSIQUICO DE LA
PERSONA CUIDADORA

Los profesionales que trabajan en el campo del
Dano Cerebral tienen como uno de sus pilares de
trabajo la intervencion con las familias; y dentro de
ella, el abordaje del desgaste psiquico del cuida-
dor principal.

La figura del cuidador
principal: un miembro
de la familia que asume
la mayor parte de la
responsabilidad de
cuidado.

La aparicion de una lesion de este tipo va a exigir
una reestructuracion completa del sistema familiar
para responder a las necesidades que se plantean
vy hacer frente a una crisis que afecta por igual a la
persona con Dafo Cerebral y a su familia. Una de las
primeras medidas que se toman es la designacion
del cuidador principal.

En los primeros momentos del ingreso hospitalario,
la familia cuenta con muchos apoyos externos:; fami-
liares y amigos que acuden a interesarse por ellos y
se ofrecen para ayudar en lo que puedan. A medida
que pasa el tiempo, estos apoyos se van diluyen-
do, perdurando sélo el nucleo familiar mas cercano.

Es en este contexto donde comienza a definirse la
figura del cuidador principal: un miembro de la fa-
milia que asume la mayor parte de la responsabili-
dad de cuidado. Tradicionalmente, esta designacion
sigue pautas culturales por las que la familia elige,
de manera no explicita, a una mujer (esposa, hija o
hermana) para este puesto.

48

Esta persona asume esta funcion pensando que
es algo temporal, hasta que el familiar se recupere.
Pero suele ser un periodo que dura meses o afos,
con un nivel de dedicacion y exigencia muy alto, que
se incrementard con el tiempo y que se suma a las
funciones anteriores que se desarrollaban.



2.6. LA SOBRECARGA DE
LA PERSONA CUIDADORA

Los profesionales que trabajan en el campo del
Dafo Cerebral tienen como uno de sus pilares de
trabajo la intervencion con las familias; y dentro de
ella, el abordaje del desgaste psiquico del cuida-
dor/a principal.

El cuidador/a principal tiene por delante un traba-
jo complejo que comprende tareas de distintos
tipos: basicas (compras, cocinar, ropa, traslados,
gestiones), cuidado personal (alimentacion, aseo,
vestido, movilidad), cuidados sanitario (medicacion,
curas, rehabilitacion, acompafiamiento); cuidado
y apoyo emocional (escucha, dar carino, consolar,
animar), cuidado de las relaciones (entrenamiento,
dar conversacion, ayuda a tareas,
favorecer relaciones sociales), cui-
dado del ambiente, vigilancia y
responsabilidad, toma de decisio-
nes, supervision de conductas...

=

Designar a una persona para realizar todo este tra-
bajo puede llegar a parecer injusto. Sin embargo,
algunos autores sefialan que es un acuerdo alta-
mente funcional.

El enfermo/a encuentra a alguien que se vuelca en
su cuidado y con quien desarrolla una relacion es-
trecha, y la familia puede seguir funcionando mas
0 Menos en los mismos términos, habiendo asegu-
rado el cuidado de su enfermo/a y con un minimo
gasto de energia por su parte” (Navarro Géngora,
1995).
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Los motivos por los que los cuidadores asumen esta
funcion son muy variados. Muchos de ellos compar-
ten la creencia en una responsabilidad familiar y so-
cial gue hay que cumplir. Otras veces, responden
a razones como atender por motivos altruistas (en-
tienden y comparten las necesidades del familiar
enfermo); reciprocidad; gratitud; sentimientos de
culpa (evitar la censura de familia, amigos, socie-
dad), ... El mayor “peso” de una u otra razéon influira
en la calidad, cantidad y tipo de ayuda que se pro-
porciona.
El cuidador/a tiene que
realizar una reorganizacién
de su vida familiar, laboral
y social.

Quienes cuidan no siempre estan preparados
para responder a las tareas, tensiones y esfuer-
zos que supone el cuidado. Viven una situacion de
vulnerabilidad, debida a la crisis personal y emocio-
nal que atraviesan y la sobrecarga de tareas. Si este
estado se mantiene durante mucho tiempo, puede
producir gran estrés.

El cuidador/a tiene que realizar una reorganiza-
cion de su vida familiar, laboral y social. Pueden
aparecer, entonces, conflictos por desacuerdos con
otros familiares; por sentimientos negativos que
tiene el cuidador/a; por el reajuste de roles y funcio-
nes que se da en la familia; por demandas hacia el
cuidador/a sobre otras funciones...

Se van a generar reacciones emocionales inten-
sas, con aparicion de sentimientos positivos y ne-
gativos. Se producen cambios relacionados con
dificultades econémicas, laborales, reduccion de
actividades sociales y de ocio, aislamiento...

Se van a generar
reacciones emocionales
intensas, con aparicion de
sentimientos
positivos y negativos.

Ademas, se observa otro fendmeno perjudicial. En
ocasiones, la vida del cuidador/a puede empobre-
cerse y circunscribirse al enfermo/a, con el consi-
guiente establecimiento de la
dependencia mutua. Se obser-
va una “tendencia de algunos
cuidadores y del propio pacien-
te a evolucionar hacia un pro-
gresivo aislamiento de toda la
red social. La rigidez de fronte-
ras, la pobreza de la red, su frac-
cionamientoy su baja densidad
transforma a la diada en un sis-
tema cerrado, autoabastecido.”.
(Bergero, 2000).



Esta relacion tan cerrada conduce, por un lado, a
la sobreproteccion, comprometiendo el avance del
paciente en su recuperacion. Por otro lado, impli-
ca Una mayor saturacion y desgaste del cuidador/a,
aumentando sus niveles de exigencia y del riesgo
de sobrecarga.

La cantidad de trabajo que supone el cuidado de
una persona con Dano Cerebral, la presion psicolo-
gicay el esfuerzo invertido en dar respuesta a todos
estos problemas cotidianos es comun a todos los
cuidadores.

Por este motivo, suelen sufrir
problemas de salud, psicolégi-
cos y sociales, que se traducen
en dolores de espalda, cabeza,
estbmago; insomnio, cansancio
0 agotamiento; pensamientos y
sentimientos de tristeza o angus-
tia o dificultades para concentrar-
se en el trabajo.

Pero cuidar también puede significar una vivencia
de crecimiento personal al enfrentarse con la en-
fermedad, la incapacidad, el dolor o la muerte de
un ser querido, cambios en la propia vida, aumento
de tareas y responsabilidades, relacionarse con di-
ferentes personas de la familia, servicios o asocia-
ciones...

El objetivo de la intervencidn sera conseguir que
el cuidado sea una experiencia en que se atienda
lo mejor posible al familiar y constituya una expe-
riencia de desarrollo personal, de satisfaccion, con
el menor dafo a su salud y bienestar.
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¢TODOS LOS CUIDADORES/AS SUFREN
SOBRECARGA?

Todos los cuidadores/as no se enfrentan de igual
manera a la tarea de cuidar. Las formas de cuidar y
las vivencias de cada cuidador/a son muy diferentes
y dependen de muchos factores: tipo de problema
de la persona cuidada, relacion previa y actual con
ella, caracteristicas del grupo familiar; edad, género
y forma de ser y vivir de quien cuida; momentos de
la vida en que le ocurre, tiempo que lleva cuidando
Yy apoyos para cuidar.
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Dependiendo de cual sea el parentesco o la rela-
cion entre el cuidador y la persona cuidada, existen
diferencias en la forma en que se vive y acepta la
situacion de cuidado.

Se tiende a cuidar
mucho y cuidarse poco.
Los propios deseos y
necesidades se relegan.
El Dafo Cerebral invade
la vida del cuidador/a 'y
de toda la familia.

Pero a veces se tiende a cuidar mucho y cuidarse
poco. Los propios deseos y necesidades se relegan.
El Dafio Cerebral invade la vida del cuidador/a y de
toda la familia.



2.7. APRENDER A CUIDARSE

La atencidon a las personas con Dafo Cerebral pue-
de extenderse durante mesesy afos. Esuna carrera
del fondo para la que hay que prepararse y en la
gue hay que cuidarse para poder cuidar.

Los beneficios de cuidarse son dobles. Por una
parte, mantener el propio bienestar y salud.
Por otra parte, el bienestar de la persona cui-
dada. Cuando una persona se encuentra bien,
puede atender mejor al otro/a; cuando se esta
mal con agobio, todo se hace peor.

Una serie de CIRCUNSTANCIAS INFLUYEN
DIRECTAMENTE EN ESTE BIENESTAR:
) La salud del cuidador/a.

) Laayuda que recibe de otros familiares
y de las instituciones.

P El apoyo emocional, agradecimiento y
reconocimiento de otros familiares.

P Lainformacion sobre cémo cuidary
resolver los problemas que surgen.

) Sucapacidad para actuar ante algunos
comportamientos dificiles, molestos o
de pasividad del enfermo/a.

p La forma de enfrentarse a la situacion
y superar momentos dificiles.
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El cuidado sera mas eficaz y con menos coste emo-
cional para quien cuida, cuanto mas se parezca a
los cuidados profesionales. Establecer una distan-
cia fisica y emocional “de seguridad”, fijar horarios
de atencion y de descanso; trabajar en equipo; y es-
tar preparado técnicamente para atender a su fa-
miliar, va a redundar en la salud del cuidador/a y en
su satisfaccion de la labor realizada.

Es importante romper con la dependencia cuida-
dor-cuidado. Para ello, necesitan poner Iimites a los
cuidados que dispensan (reduciendo sus niveles de
exigencia o frenando el exceso de demandas exter-
nas) y compartir estas tareas.

El paciente debe hacer por si mismo todo lo que
es capaz de hacer. Y el cuidador/a debe aprender a
dejarse ayudar, permitir que otros familiares, pro-
fesionales, voluntariado o instituciones desarrollen
labores de cuidado, aceptando la forma de hacer
de cada uno.
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2.8. LOS SENTIMIENTOS DEL
CUIDADOR

Dentro de la vivencia de cuidar, uno de los aspectos
gue mas preocupan a los cuidadores son los senti-
mientos. Cuidar es una experiencia que suele ge-
nerar a la vez sentimientos positivos y negativos;
satisfaccion, preocupacion, tristeza, agresividad, so-
brecarga, dificultad, carifno, sufrimiento, cercania,
cansancio...

Relacionarse con la persona cuidada a veces no es
facil, comunicarse en algunos casos resulta compli-
cado, tomar decisiones es dificil, y hacer todo esto
sin que nadie lo agradezca y reconozca, una tarea
muy dura.

Los sentimientos negativos
que mds aparecen son
enfado, tristreza y culpa.

Los sentimientos que se experimentan son diver-
sos, y van dirigidos hacia la persona que cuida y
hacia uno mismo. Lo deseable no es no tener sen-
timientos negativos, puesto que es logico y natural
gue aparezcan, sino ser conscientes de que existen,
reconocerlos y aprender a controlarlos. Los cuida-
dores que reconocen que es normal tener pensa-
mientos o emociones negativas hacia su familiar y
la situacion que viven, son los que menos culpables
se sienten por ello.

LOS SENTIMIENTOS NEGATIVOS QUE MAS
APARECEN SON:

Enfado: ante determinadas formas de com-
portarse de la persona cuidada, por la falta de
colaboracion de otros familiares o por la sen-
sacion de “estar atado” a la situacion de cuidar.

Tristeza: por el declive de las capacidades fisi-
casy psicologicas de su familiar, por la pérdida
de compania o de apoyo o por la diferencia en-
tre como era anteriormente su vida y como es
ahora. Otras circunstancias de su vida pueden
contribuir a que aumenten sus sentimientos
de desanimo.

Culpa: por no llegar al nivel de exigencia que
se fijan; por albergar sentimientos negativos
hacia la persona cuidada o hacia la situacion
gue viven; por tomarse tiempo de descanso;
por ideas irracionales sobre las causas de la
lesion, por desear abandonar esta situacion o
qgue todo acabe con la muerte del familiar...
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Para aliviar la carga es importante reconocerlos y
aceptarlos todos, pensar porqué nos ocurren, alejar
los sentimientos de culpa, hablar con personas de
confianza o en la misma situacion y mantener una
“distancia emocional de seguridad”: ni vivirlo por
ella ni como ella, ni tan lejos que Nno podamos apo-

varle.

Por ultimo, recordar que los pensamientos positi-
vos favorecen la aparicion de sentimientos positivos
y, al contrario, los pensamientos negativos favore-
cen la aparicion de sentimientos negativos.
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ALGUNAS RECOMENDACIONES

Los cuidadores que mejor se sienten son los que
mantienen unos habitos de vida que los llevan a es-
tar en las mejores condiciones fisicas y psicolégicas
para cuidar de si mismos y de su familiar.

Algunas RECOMENDACIONES pueden ser:

) Vida sana: en situaciones de estrés y sobre-

carga fisica y emocional es importante seguir
unas pautas de vida saludables. Mantener una
buena alimentacion; disponer de periodos de
descanso; tener un sueno reparador; evitar es-
timulantes en exceso; hacer ejercicio fisico...
Separar espacios fisicos en que se producen
cuidados, de otros en los que se realizan otros
aspectos de la vida.

Organizar el tiempo: Intentar combinar de la
mejor manera posible obligaciones, necesida-
des y cantidad de tiempo disponible para sa-
carle el mayor partido y, como consecuencia,
a vivir mejor.

Salir de casa y buscar momentos de descan-
so que tengan lugar con cierta regularidad,
para que sea posible descansar y recuperarse.

Mantener aficiones e intereses: no centrarse

solo en los del familiar. Integrarlas poco a poco
en la vida diaria.
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p Evitar el aislamiento social: como conse-
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cuencia de un exceso de trabajo, muchos cui-
dadores se distancian de sus amigos y fami-
liares. Esto lleva a situaciones de aislamiento
que aumentan en el cuidador/a la sensacién
de sobrecarga. Necesitan disponer de tiempo
libre para hacer actividades que les gustan,
estar con otras personas...

Descansar: intentar introducir en su vida dia-
ria momentos de desconexién, sin necesidad
de salir fuera de casa, ni dejar solo al familiar.
Formas sencillas de distraerse; técnicas senci-
llas de respiracion, visualizaciones...

) Realizar reuniones familiares, para analizar

la situacion, valorar posibles alternativas para
cuidar y tomar decisiones sobre el reparto de
tareas. Es importante que todo el mundo opi-
ne y contribuya, cada cual segun su situacion
y posibilidades. Cada familia es diferente y no
existe una formula Unica. Es Util que estas reu-
niones se repitan periodicamente o cuando la
situacion asi lo requiera.

Compartir emociones, dudas, opiniones, sen-
timientos, consecuencias o danos que produ-
ce cuidar.




CUIDADOR/A

ES EL MIEMBRO DE LA FAMILIA

QUE ASUME LA MAYOR PARTE DE LA
RESPONSABILIDAD DEL CUIDADO

ey

Vi

CONFLICTOS POR REACCIONES DIFICULTADES REDUCCION DE
DESACURDOS CON EMOCIONALES INTENSAS ECONOMICASY  OCIO Y ACTIVIDADES
FAMILIARES (POSITIVAS Y NEGATIVAS) LABORALES. SOCIALES

LA SOBRECARGA GENERA PROBLEMAS DE SALUD, PSICOLOGICOS Y SOCIALES
‘\‘ : ”
CXP

DOLORES DE INSOMNIO, PENSAMIENTOS DIFICULTAD PARA

ESPALDA, CABEZA, CANSANCIO, DE TRISTEZAY CONCENTRARSE EN
AGOTAMIENTO ANGUSTIA EL TRABAJO

ESTOMAGO

APRENDER A CUIDARSE

OF
=

FIJAR HORARIOS TRABAJAR ROMPER CON LA
DE ATENCION Y EN EQUIPO DEPENDENCIA
DESCANSO CUIDADOR-CUIDADO

: M

DEJARSE EVITAR EL REALIZAR COMPARTIR

AYUDAR AISLAMIENTO REUNIONES DUDAS, EMOCIONES
SOCIAL FAMILIARES Y SENTIMIENTOS

59



TECNICAS DE SOPORTE E
INTERVENCION PARA FAMILIAS

03/

3.1. INFORMACION, ORIENTACION Y
ASESORAMIENTO

Una de las mayores frustraciones en los familiares
de personas afectadas por dano cerebral, y que ge-
nera mucha angustia, es la falta de informacion y
orientacion sobre los conocimientos sobre Dano
Cerebral, los tratamientos y sus efectos, los recursos
existentes, etc.

Este motivo hace que informar,
orientar y asesorar sea una necesi-
dad recurrente e imprescindible du-
rante el proceso de adaptacion en
el contexto de Dano Cerebral y por
ello, intervencion imperiosa en cual-
quier programa de atencion a fami-
lias con Dafo Cerebral.

La mayoria de las personas que su-
fren una lesion cerebral sobrevenida
presentan ademas de las secuelas
fisicas, importantes alteraciones
cognitivo-emocionales, que afec-
tan gravemente a su vida cotidiana
y también a la de sus familiares, pro-
duciéndose unos desajustes nota-
bles, tanto en el ambito social, labo-
ral o econémico, que son necesarios
normalizar.
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El niumero de profesionales que va a tener que par-
ticipar esta intervencion es amplio, debido a la hete-
rogeneidad de areas (cognitivas, fisicas, comunica-
tivas, funcionalidad, social, etc.) que se ven alteradas
tras el Dafo Cerebral. Todos y cada uno de ellos, van
a tener un papel primordial en el desempeno de
este punto.




OBIJETIVO

Cada paciente, cada miembro de la familia, y cada
familia es Unica. Sin embargo, la investigacion y
la experiencia clinica indica que la mayoria de los
miembros de la familia tienen similares necesida-
des, preocupaciones y desafios a los cuales se en-
frentan.

La informacion serd la clave esencial al inicio y
durante todo el proceso de intervencion familiar
y para la comprension de las consecuencias de la
lesion cerebral y su evolucion.

El objetivo de informar, orientar y asesorar no es
otro que el dotar de conocimientos, reducir la in-
certidumbre a través de informacioén veraz y en la
medida de los posible,
aumentar la compresion

de lo que estan viviendo, \ | /
potenciando los recursos M A
y disminuyendo la vulne-  __

rabilidad.

No solo es mas adecua-

do que cada profesional & %

asesore e informe en su / \ %
campo, sino que es bene-

ficioso para la seguridad

y tranquilidad del receptor de la informacion, pero
como base comun deberia reinar la congruencia en
la informacion y orientaciones que se ofrecen a los
familiares.

CONTENIDO

INFORMAR, ORIENTAR Y ASESORAR: ACOMPANAR
DURANTE TODO EL PROCESO

Tras recibir el paciente el alta hospitalaria, las
familias se encuentran solas, |a Sanidad Publica
habitualmente no cubre las necesidades que se
presentan respecto a una rehabilitacion integral de
la persona afectada y sus familiares no suelen reci-
bir la informacion oportuna sobre recursos, centros
de rehabilitacion, asociaciones de referencia, trami-
taciones de certificados de minusvalia, pensiones,
cuestiones legales, transporte adaptado, y todos
aquellos aspectos que facilitarian la nueva situacion
existente que se les presenta a estas personas. En
ocasiones, reciben informacion acerca de centros
privados especificos de Dafo Cerebral, pero debi-
do a su alto coste son inaccesibles a la mayoria de
las familias. Los pocos beneficiarios de este tipo de
centros a menudo son personas afectadas a conse-
cuencia de un traumatismo craneoencefalico, deri-
vado de un accidente de trafico o laboral, en el que
los seguros cubren estos gastos. En el supuesto de
acceder a un recurso publico han de cumplir unos
criterios que no todos los pacientes tienen.

Por ello, hay muchos otros casos de Dano Cerebral
gue desconocen la existencia de los sistemas asis-
tenciales que den continuidad a la atencion que
precisan, como es el caso de las asociaciones.

Las familias van a llevar su propio proceso de evo-
lucién, y tendran necesidad desde informacion vy
asesoramiento diferentes segun la fase de este pro-
ceso en la que se encuentren. Este apoyo se debe
ofrecer desde el momento de la hospitalizacion
aguday continuar durante todo el proceso de reha-
bilitacion, adaptandose a cada fase.
ol



Se puede hablar de diferentes ETAPAS desde el mo-
mento que una persona sufre Dano Cerebral y de
sus necesidades con respecto a ser informados,
orientados o asesorados:

O1. ESTANCIA HOSPITALARIA:

En esta fase las familias desconocen por completo
tanto el significado de un Dano Cerebral, como la
magnitud de las secuelas. Aqui son informadas por
los médicos sobre la lesion, el estado y la evolucion
del paciente y las enfermeras sobre los cuidados.

Una vez en planta, trabajadores sociales se ponen
en contacto con las familias conforme a las nece-
sidades particulares que presente cada caso, estu-
diar la posibilidad de trasladar al enfermo/a a un
centro especifico, tramites que se pueden ir gestio-
nado, etc.
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Por su parte, los distintos profesionales involucra-
dos en la rehabilitacion (psicologia, fisioterapia,
terapia ocupacional, etc.) aclaran las dudas de los
familiares respecto a los distintos déficit, evolucion,
rehabilitacion y prondstico en las areas de su com-
petencia.

2D 7

02. ALTA HOSPITALARIA:

Esimportante que estén bien informados tras la sa-
lida del hospital y sepan dénde acudir. Mantener un
contacto entre profesionales u organismos facilita
una coordinacion entre la informacién y asesora-
miento que se les presta. En esta fase se suele infor-
mar sobre los recursos a los que se pueden acoger,
orientar sobre dénde pueden acudir, si existe una
asociacion de referencia u otros servicios.



03. VUELTA AL DOMICILIO:

En este momento la familia empieza a tener con- Ya que tras el alta van a verse de nuevo afectadas.
ciencia de la realidad a la que estd expuesta. An- De nuevo la necesidad de informar, orientar o ase-
siedad, rabia, sentimientos de culpabilidad, frustra- sorar, que al final acompana a la familia durante
cion de ver a su ser querido “distinto”. todo el proceso de adaptacion al Dano Cerebral.

La mayoria de las veces lo que antes era “informa-
cion” ahora tiene una expresion tangible en el dia a
dia (los problemas mnésicos, del lenguaje, memo-
ria, etc.) que van a tener que aprender a manejar.
Ademas, han de reajustar de nuevo las adaptacio-
nes que realizaron en cuanto a roles, vida familiar,
etc.
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3.2. COMISION DE HOSPITALES

Es muy importante la implicacion de la familia en
todo el proceso de la etapa hospitalaria y posthos-
pitalaria, ya que forma una muy buena base para
mejorar la calidad de vida y la reinsercion de la per-
sona con Dano Cerebral.

No hay que olvidar que son momentos muy criti-
cos, donde los pacientes y sus familiares estan mas
sensibles y vulnerables; donde el impacto emocio-
nal ante una discapacidad sobrevenida genera
shock, muchas veces confusion, angustia ante lo
desconocido, implicaciones imprevisibles, expec-
tativas desmedidas dentro de los integrantes del
nucleo familiar y algunas veces, culpas, desarticula-
cion de los roles y dinamicas familiares.
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Los familiares suelen manifestar que no compren-
den el vocabulario especializado de los médicos,
que leen informes con multiples palabras descono-
cidas para ellos y no llegan a comprender el pro-
nostico: si existira evolucion o no, como afectara a
su dfa a dia. Ello hace que circulen en un camino de
incertidumbre.

La salida del hospital o centro sanitario moviliza al
cuidador/a principal (generalmente suelen ser mu-
jeres), que habitualmente desconocen los recursos
sociales y sanitarios, que ofrece cada comunidad y
malgastan energia en acciones burocraticas, que
muchas veces se deben abortar para iniciar nuevas.

En estos momentos de transiciéon existe
un desgaste importante para los familiares
(cuidadores) por todos los preparativos an-
tes de ir a casa o a una residencia. Por ello,
la informacién es una gran herramienta que
permite amortiguar y arroparse ante todos
los cambios, asi como reajustar expectativas
cada grupo familiar.

Esto requiere un tiempo, un espacio y un
abordaje especifico. Estos momentos de
transicion, no son momentos estaticos, todo
lo contrario, existe un desgaste por todos los
preparativos antes de ir a casa o residencia.

Por ello, la informacion es una gran herra-
mienta, que permitira amortiguar y arroparse
ante todos los cambios y reajustar expectati-
vas, cada grupo familiar requiere su tiempo,
su espacio y su abordaje especifico.



OBIJETIVOS P Dar un espacio para expresar los sentimientos.
Compartir con otros miembros de la familia,

El objetivo general es que las familias logren con- con otras familias y con los profesionales, las
seguir informarse lo mejor posible a la hora de dudasy preocupaciones que vayan surgiendo
salir del hospital, del cual se desprenden una serie a lo largo de todo el proceso.

de objetivos especificos que se van a desarrollar en
las diversas sesiones pautadas:

P Recibir la informacion necesaria sobre el trau-
matismo craneoencefalico, accidente cere-
brovascular, tumor, etc. Familiarizarse con el
vocabulario, con los informes, secuelas... Bus-
car la ayuda necesaria para poder afrontar la
situacion (profesionales, voluntariado, trata-
miento farmacolégico, otros miembros de la
familia.)

P Aprender a convivir con la realidad. Recibir
una atencion psicolégica adecuada en cada
uno de los momentos: primer momento, fase
hospitalaria, traslado a otro centro o al hogar,
fase de rehabilitacion y fase de reintegracion
social.

p Tener espacios adecuados para los familia-
res. Estructurar puntos de reunion (grupos de
ayuda mutua) para poder expresar las preocu-
paciones; aprender a escuchar, comprendery
apoyar a otros miembros; contar con la expe-
riencia de otras personas y poner en comun
estrategias para solucionar distintos proble-
mas.
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p Comprender la necesidad de cuidarse y de re-
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cuperar la vida personal: seguir una alimenta-
cion adecuada, dormir, mantener en la medi-
da de lo posible la propia identidad, recuperar
las distintas actividades que se realizaban an-
tes de la aparicion de Dano Cerebral (salir con
amigos, diversion...).

Disponer de espacios para las personas afecta-
das. Estar informado sobre la disponibilidad de
centros para cada una de las etapas de la re-
habilitacion y posterior vuelta a la comunidad.

p Conocer los cambios en la conducta y en las

capacidades cognitivas. Disponer de estrate-
gias u orientacion para poder afrontar los cam-
bios que experimente el familiar afectado.

Buscar estrategias para poder ayudar perso-
nalmente a la persona afectada.

Disponer de estrategias para ayudar al familiar
afectado a superar o manejar sus problemas
cognitivos y de conducta.




3.3. ACCIONES PSICOEDUCATIVAS

Las acciones psicoeducativas o también denomi-
nadas “psicoeducacion” o “educacion familiar” im-
plican un paso mas que la informacion y el asesora-
miento recibido por la familia inicialmente. Si bien
se ha considerado que la informacidn es positiva
para la compresion del Dano Cerebral, sus secuelas
y el afrontamiento. Sin embargo, la informacion tie-
ne que venir acompafada de algunas actuaciones,
de caracter mas practico y especifico de cada caso,
que faciliten la interiorizacion de los conocimientos
Yy pautas de manejo.

En otras palabras, la intervencion especifica en psi-
coeducacion, tanto en su modalidad individual (un
miembro o familia) como grupal, favorece una si-
tuacion de ensefanza-aprendizaje, y se considera
la herramienta fundamental para facilitar el cam-
bio conductual, de actitudes, habilidades, percep-
ciones, pensamientos, creencias o interacciones.

La intervencion en psicoeducacion
puede darse tanto en
dindmica individual como grupal.

Como se ha comentado, la intervencion en psi-
coeducacion puede darse tanto en dinamica in-
dividual como grupal, el contenido viene a ser el
mismo. En este cuaderno nos hemos centrado en
la accion psicoeducativa a nivel grupal.

En definitiva, estamos hablando del entrenamien-
to para el manejo del Dafo Cerebral en la vida co-
tidiana. Del entrenamiento en habilidades que
pueden propiciar un mejor afrontamiento, inten-
tando que el familiar tenga mayor sensacion de
competencia de control y autoestima.

Las acciones psicoeducativas persiguen, al fin y
al cabo, un cambio en la forma de afrontamiento,
en la forma de actuar y en la actitud hacia el Dano
Cerebral. La adquisicion de las habilidades y com-
petencias completa la eficacia de estos talleres, ya
qgue no soélo se explica lo que ocurre, como y por
qué, sino gque se dota de habilidades y herramien-
tas para hacer frente a las situaciones que puedan
surgir.

Las acciones psicoeducativas
persiguen, al fin y al cabo,
un cambio en la forma de
afrontamiento, en la forma

de actuar y en la actitud
hacia el Dano Cerebral.
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OBIJETIVOS

p Desarrollar acciones encaminadas a la adqui-
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sicion de conocimientos, habilidades y com-
petencias para la identificacion y manejo de
las situaciones desencadenadas por el dano
cerebral.

Aumentar al maximo la capacidad de la fami-
lia para afrontar esta situacion y reducir los
efectos del estrés.

Dotar a la familia de pautas y técnicas concre-
tas a su situacion para el manejo de situacio-
nes cotidianas.

3.4. GRUPO DE APOYO

El grupo de apoyo es una de las intervenciones
mas utilizadas con familiares en el Dano Cerebral.
Conscientes de que el impacto del dano cerebral
es tan importante para el afectado/a como para
sus familias, éstas se han integrado en grupos de
apoyo formales, donde se comparten experiencias,
problematicas y dificultades, y, sobre todo sirven
de apoyo emocional, expresion de sentimientos y
aprendizaje.

En general, los grupos de apoyo “suelen estar in-
tegrados por iguales que se rednen para ayudarse
mutuamente para satisfacer una necesidad co-
mun, superar un handicap, alcanzar un deseo so-
cial o conseguir un cambio personal” (Hombrados
y cols. 2004).

Mediante los grupos de apoyo, los familiares com-
parten un problema comun e intercambian expe-
riencias. El objetivo de los grupos de apoyo no es
eliminar la mayoria de estos problemas a los que
se enfrentan las familias de personas con lesiones
cerebrales, sino hacerlos mas manejables. Asi, cada
miembro es animado a tener un papel activo, tan-
to para ayudarse a si mismo, como al resto de los
miembros del grupo, en el afrontamiento de los
problemas.

Reciben y proporcionan apoyo emocional, sien-
do ésta una premisa basica del grupo, ya que tan
efectivo es recibir ayuda como proporcionarla. Se
puede ayudar a las familias a reajustar sus expecta-
tivas, ofrecer consejos practicos para el manejo de
la persona lesionada y contribuir a concienciar a los
familiares de sus propias necesidades y responsa-
bilidades.



3.5. GRUPOS DE AUTOAYUDA

Un grupo de autoayuda es una reunién periédi-
ca en la que participan personas que comparten
una problematica comun, en este caso cuidar a un
familiar o amigo/a con Dafo Cerebral, que altera su
funcionamiento normal. En él, se crea un entorno
de intimidad en el que poder hablar de asuntos
que son dificiles de comentar en otro ambiente.

Su misidon va a ser proporcionar ayuda mutua; com-
partir experiencias, estrategias y habilidades de
afrontamiento y disponer de un espacio de comu-
nicacion e informacion. El grupo va a abordar dos
aspectos importantes. Por un lado, actUa sobre el
problema mismo y por otro, sobre los efectos emo-
cionales que tiene el problema sobre el cuidador.
Puede contar con un coordinador externo —que po-
dria ser un terapeuta- o sin él.

Su misién va a ser proporcionar ayuda
mutua; compartir experiencias,
estrategias y habilidades de
afrontamiento y disponer de un espacio
de comunicacioén e informacion.

Los Grupos de Autoayuda responden a TRES
OBJETIVOS CENTRALES PARA EL BIENESTAR DE LAS
FAMILIAS:

p Apoyo Mutuo: facilitan a los participantes el
disponer de un espacio y un tiempo en el que
compartir sentimientos y experiencias con
personas en su misma situacion. Se crea un
entorno en el que pueden dar salida a la so-
brecarga y compartir frustraciones. Ademas,
va a ofrecer al cuidador/ un descanso y una
oportunidad de salir de casa, fomentando el
cuidado personal.

p Afrontamiento: conectan familiares con pro-

blemaseinteresescomunescon el fin de com-
partir recursos e incorporar conocimientos
y habilidades para el manejo de la situacion.
Las conductas positivas de los miembros del
grupo sirven de modelo para los otros compo-
nentes. Los cuidadores adquieren estrategias,
seguridad y refuerzo en la tarea que realizan,
contribuyendo a la prevencion de futuras si-
tuaciones de estrés.

Comunicacioén e informacién: ayudan a otros
compartiendo ideas e informaciones sobre re-
cursos disponibles en la comunidad, tanto a
nivel legal como econdmico o asistencial. De
este modo, conoceran servicios en los que po-
der seguir con la atencion y la rehabilitacion
de estas personas y acceder a programas que
proporcionen periodos de descanso para los
familiares.
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3.6. INTERVENCION
PSICOTERAPEUTICA

La aparicion de dificultades y problemas es perci-
bida como natural en un proceso de adaptacion al
Dano Cerebral. En respuesta a este proceso normal
se han descrito actuaciones que tienen como ob-
jetivo el apoyar, orientar o acompanar durante los
cambios que se dan en la familia.

La psicoterapia con familias de personas afectadas
de Dano Cerebral se puede dar en su forma indivi-
dual, familiar y/o de pareja. Un grupo que merece
especial mencion es el trabajo terapéutico llevado a
cabo con los miembros de una misma familia.

Lo gue se expone a continuacion constituye un
resumen y una orientacion, que no excluye otras
aproximaciones psicoterapéuticas en las que el psi-
cologo/a esté formado y tenga competencia para
llevarlas a cabo.
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3.6.1. PSICOTERAPIA INDIVIDUAL

La atencidon psicolégica individualizada esta desti-
nada a cualquiera de los miembros que componen
la unidad familiar, que presenten dificultades espe-
cificas y/o problematica asociada al Dafio Cerebral,
gue precisan de una intervenciéon mas personaliza-
day se aborda desde el paradigma bio-psico-social.

Pretende guiar a la persona
en el afrontamiento de los
problemas relacionados con
Su nueva situacion tras el
Dario Cerebral, favoreciendo
asi el proceso de adaptacién.

Este tipo de intervencion, llevada a cabo por el psi-
cologo/a o psiquiatra, pretende guiar a la persona
en el afrontamiento de los problemas relacionados
con suU nueva situacion tras el Dano Cerebral, favo-
reciendo asi el proceso de adaptacion.

La persona beneficiaria de este tipo de intervencion
recorrera el camino terapéutico que le llevara hacia
el cambio.




Con todo ello, la intervencidon psicoterapéutica
individual tiene como oB3ETIVOS:

) Identificar los problemas que van mas alla de
las dificultades propias de un proceso normal
de adaptacion a los cambios.

) Reestructuraciéon de las creencias de la perso-
na sobre el Dafo Cerebral y en general, sobre
el proceso de recuperacion y adaptacion a los
cambios de la familia.

p Proporcionar al sujeto estrategias de afronta-
miento.

p Identificar recursos personales y devolucion
del control sobre la situacidn a la persona.

) Ayudarles a superar los propios miedos y
preocupaciones.

) Favorecer la adaptacion a la nueva
situacion.

) Facilitar la expresiéon emocional.

p Mejorar los problemas emocionales
y de conducta.

3.6.2. TERAPIA DE FAMILIA

La terapia familiar es la intervenciéon que, desde la
psicologia va encaminada al tratamiento del grupo
familiar y/ o de la pareja.

Los objetivos de esta intervencion van mas alla de la
contencion emocional, el consejo o la informacion,
orientacion y asesoramiento, se dirigen a modificar
la comunicacion y los patrones de interaccion no
adaptativos que se producen dentro del grupo fa-
miliar y favorecer unas relaciones mas satisfactorias
y gratificantes (Garcia, M.A,, 2006).

A 'lo largo del proceso del Dafo Cerebral, podemos
diferenciar entre una primera fase, que comprende
los tiempos de hospitalizacion y rehabilitacion in-
tensiva; y una segunda, que comprende la rehabili-
tacion a largo plazo, enmarcada en la vuelta a casa
y en el establecimiento de una nueva rutina.

o @
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En la primera fase, la familia pasa al menos por
dos estados de animo diferenciados: shock (donde
aparecen sensaciones de confusion, angustia, frus-
tracion), y esperanza (donde se vive un optimismo
exagerado sobre la recuperacion).

En la segunda fase, se da un ajuste a la realidad
(donde pueden aparecer depresion, enfado, culpa,
aislamiento social, ruptura de los roles previos), un
sentimiento de pérdida (donde aparece la concien-
cia de la permanencia de la situacion y de los cam-
bios en la persona con Dano Cerebral) y un proceso
de ajuste (reajuste de expectativas, redefinicion de
roles y reestructuracion de la familia).

Por otro lado, las parejas de personas con Dafo
Cerebral presentan una mayor incidencia de tras-
tornos depresivos, altamente correlacionados con
el no poder compartir responsabilidades (como el
cuidado de los hijos, la economia familiar), asi como
con el grado de dependencia de la pareja, sus cam-
bios de personalidad.
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OBJETIVOS Y METODOLOGIA

La terapia de familia da la oportunidad de traba-
jar sus respuestas en diferentes estadios, donde se
incluyen los sentimientos de ansiedad, desespe-
racion, esperanza, negacion, depresion, culpa, ira,
pérdida o dolor que cada situacion conlleva. El te-
rapeuta deberd ser flexible, dado que cada familia
tiene un modo propio de responder.

Es donde pueden aflorar los problemas y abor-
darlos en busca de soluciones validas para todo el
grupo familiar. En ocasiones, el primer objetivo es
transformar la sensacion de que “todo cambia-
ra” a asumir los cambios como estables, siendo
necesario reorganizar el sistema familiar y los roles
con la nueva situacion, variando los modos de co-
municacion, toma de decisiones y solucion de pro-
blemas.

La terapia de familia, ante todo, debe ser un marco
de intervencion que facilite el proceso de cambio,
que conlleva que uno de sus miembros sufra un
Dano Cerebral. Debe permitir la expresion y nor-
malizacion de las emociones y sentimiento de los
miembros que componen el grupo familiar, pro-
porcionando un tiempoy un espacio en el que pue-
dan asumir las pérdidas y aceptar los cambios.

Debe permitir a todosy cada uno de los componen-
tes asumir los nuevos roles que les corresponden
desde |la aceptacion y negociacion del nuevo siste-
ma. La familia debe asumir como grupo su nueva
identidad, enfocando sus puntos fuertes, para vivir
el proceso del Dano Cerebral como una experiencia
que les hace crecer como grupo familiar.



3.6.3. OCIO TERAPEUTICO
Se ha convenido su uso por varios motivos:

01. se entiende en el contexto de ocio pro-
gramado.

02. Detrasde Ia programacion hay un profe-
sional que persigue unos objetivos concretos
a través de una metodologia clara.

03. se han constatado los beneficios (fisicos,
emocionales y sociales) de la participacion en
actividades de ocio.

04. Los cuidadores y familiares de personas
afectadas por Dano Cerebral son un grupo de
riesgo, en cuanto al nivel de estrés que expe-
rimentan y vulnerables a una merma impor-
tante de actividades placenteras tanto dentro
como fuera del hogar.

En muchas ocasiones, la atencidn que necesita la
persona con Dafo Cerebral no se reparte de forma
equitativa entre los miembros de la familia,
sino que se limita a que sea so6lo uno el encar-
gado de todo el cuidado, y en la mayoria de los
casos se trata de una mujer.

Como consecuencia de todo ello, se acortan
las vias de contacto con otras personas cer-
canas, siendo la que se entiende por familia
nuclear, la que permanece verdaderamente al
lado del afectado/a. Este esfuerzo continuado
puede generar un enorme cansancio en el cui-
dador/a, lo que se conoce como “burnout del
cuidador”, pudiendo provocar consecuencias
tanto a nivel fisico como psicolégico, contribu-
yendo a su vez a importantes tensiones en la
dindmica interna de la familia.
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OBIJETIVOS

Los programas de atencion a las familias permiten
que éstas participen en actividades comunes con
otros familiares y su objetivo primordial es el de
mejorar su percepcion de calidad de vida, traba-
jando lo fisico, lo mental, lo emocional, lo afectivo y
lo social.

De esta manera, con el ocio terapéutico se persi-
gue lo siguiente:

p Favorecer la formacion de grupos de apoyo vy
de nuevos lazos sociales.

p Ampliar la red y apoyo social del familiar que
participa en la actividad.

p Crear un lugar de encuentro en el que
poder poner en practica el trabajo reali-
zado desde otras actuaciones que se ha-
gan en la asociacion.

p Crear un contexto en el que generalizar
aprendizajes (i.e. habilidades sociales),
permitiendo poner en practica nuevos
habitos beneficiosos (i.e. aumento de ac-
tividades agradables, de relajacion, etc))
que puedan tener un efecto multiplica-
dorde lo que se trabaje en otrasinterven-
ciones.

p Aprender a realizar actividades como
persona que forma parte de una familia
en la que hay un Daflo Cerebral, pero que
puede realizar actividades por si misma
sin la persona con Dano Cerebral.

T4

METODOLOGIA

En el ocio terapéutico las actividades propuestas
deben resultar familiares y estar relacionadas con
los valores, intereses y necesidades de la persona,
asi como estar dirigidas por un profesional que
tenga un objetivo concreto para cada una de ellas.
Ademas, su ejecucion debe ser simple y facilmente
realizable, también adaptable y graduable segun
las circunstancias. Por ultimo, aungue no menos
importante, deben facilitar la integracion de la per-
sona en su medio social y familiar mas cercano.




ACTIVIDADES
PSICOEDUCATIVAS

GRUPO DE APOYO

BUSCAN UN CAMBIO EN LA
FORMA DE AFRONTAR Y ACTUAR
HACIA EL DANO CEREBRAL.
HABILIDADES Y HERRAMIENTAS
PARA HACER FRENTE A LAS
SITUACIONES QUE PUEDAN
SURGIR.

LOS FAMILIARES COMPARTEN
UN PROBLEMA COMUN E
INTERCAMBIAN EXPERIENCIAS.
PARA HACER LOS PROBLEMAS
MAS MANEJABLES

INDIVIDUAL

EL PSICOLOGO O PSIQUIATRA
GUIA EN EL AFRONTAMIENTO DE LOS
PROBLEMAS RELACIONADOS CON
SU NUEVA SITUACION TRAS
EL DANO CEREBRAL

TERAPIA DE
FAMILIA

TRATAMIENTO DE GRUPO FAMILIAR
Y/O DE PAREJA. PARA MODIFICAR LA
COMUNICACION Y LOS PATRONES DE

INTERACCION INADECUADOS.

FAVORECE UNAS RELACIONES MAS

SATISFACTORIAS Y GRATIFICANTES.

- k‘ u .
OCIO TERAPEUTICO

GRUPOS DE
AUTOAYUDA

PROPORCIONAN AYUDA
MUTUA. PARA COMPARTIR
EXPERIENCIAS, ESTRATEGIAS Y
HABILIDADES DE AFRONTAMIENTO
Y DISPONER DE UN ESPACIO DE
COMUNICACION E INFORMACION.

FAVORECEN LA
FORMACION DE GRUPOS DE
APOYO Y DE NUEVOS LAZOS

SOCIALES. AMPLIAN LARED Y
APOYO SOCIAL DEL FAMILIAR
QUE PARTICIPAEN LA
ACTIVIDAD. CREAN UN
LUGAR DE ENCUENTRO
Y APRENDIZAJE.
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ENTIDADES
FEDERADAS



ANDALUCIA

FANDACE FEDERACION ANDALUZA ADACEA JAEN

Calle Astronomia, torre 3 Planta 1°. Modulo 12 Calle Esteban Ramirez Martinez 4, 2- B
41015 (SEVILLA) 23009 (JAEN)

954.67.18.81 953.25.73.32

info@fandace.org
https:/Mmwww.fandace.org

ACODACE CORDOBA
Plaza Vista Alegre 11
14004 (CORDOBA)
957.46.81.83

acodace@acodace.com
http://acodace.com

ADACEMA MALAGA
Calle Generacion 7
29196 (MALAGA)
951.90.04.08

info@adacema.org
http://www.adacema.org

ADACCA CADIZ
Calle Eslovaquia 114
1011 (CADIZ)
956.22.60.70

adacca@gmail.com
http://adacca.org

infoadacea@gmail.com
http://adacea.org

AGREDACE GRANADA

Calle Doctor Medina Olmos 58
18015 (GRANADA)

958.28.75.47

agredace.secretaria@gmail.com
http:/www.agredace.es

DACE SEVILLA

Carretera de Miraflores s/n (Centros Sociales de Mira-
flores)

41015 (SEVILLA)

954.36.02.72

info@asociaciondace.org
http://asociaciondace.org

VIVIR ALMERIA

Calle Alcira 26

04700 El Ejido (ALMERIA)
950.57.24.83

info@asociacionvivir.org
http://www.asociacionvivir.org

77



ARAGON CANTABRIA

CAMINANDO CANTABRIA

Calle Rufino Ruiz Ceballos 27
39600 Muriedas (CANTABRIA)
942269727

AIDA. ASOCIACION ICTUS DE ARAGON
Paseo Rosales 28

50018 (ZARAGOZA)

976.87.51.24

asociacion@ictusdearagon.es
http://ictusdearagon.es

dcc@asociacion-caminando.org
http://www.asociacion-caminando.org

ASTURIAS

ASICAS. ASOCIACION ICTUS DE ASTURIAS Y OTRAS
LESIONES CEREBRALES

Calle Covadonga, 40
33530 Infiesto (ASTURIAS)
623.04.12.19

info@asicas.org
https:/www.asicas.org

FUNDACION AINDACE ASTURIAS

Calle Joagquin Costa s/n,

33011 Oviedo (Principado de ASTURIAS).
TIf: 98 587 56 98

info@fundacionaindace.org
https:/Mmwww.fundacionaindace.org
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CASTILLA LA MANCHA

ADACE CLM

Calle Plazuela 11-13
45122 Argés (TOLEDO)
925.29.36 41

secretaria@adaceclim.org
http:/www.adaceclm.org

FUNDACE CLM
Calle Plazuela 11-13

45122 Argés (TOLEDO)
92529.30.74

fundaceclm@fundaceclim.org

http://www.fundaceclm.org

CASTILLA LEON

CAMINO VALLADOLID

Paseo de Juan Carlos 1 10
47008 (VALLADOLID)
983.15.70.12

info@caminodca.org
http://www.caminodca.org



ASDACE SALAMANCA

Plaza de San Vicente locales 6y 7
37007 (SALAMANCA)
923.22.42.85

info@asdace.org
http://mwww.asdace.org

ADACEBUR BURGOS

Paseo de los Comendadores s/n
09001 (BURGOS)

947.26.29.66

info@adacebur.org
http://mwww.adacebur.org

ANEDEAR

Calle Barrio Nuevo n°8 bajo

09002. Aranda de Duero (BURGQOS)
654.16.06.47

informacion@anedear.com
http://www.anedear.com

ALEN LEON

Calle Campos Goéticos s/n
24005 (LEON)
987.20.19.67

info@alenleon.org
http://mwww.alenleon.org

CATALUNA

TRACE CATALUNA
Carrer de Llanga 42
08015 (BARCELONA)
933.25.03.63
info@tracecatalunya.org

https://tracecatalunya.org

GALICIA

FEDERACION FEGADACE

Rua Galeras 17, 2°, Despacho 5
15705 Santiago de Compostela (A CORUNA)
881943148

fegadace@fegadace.org
http:/www.fegadace.org

ADACECO A CORUNA
As Xubias de Arriba 15.
15006 (A CORUNA)
981. 07.52. 59

adaceco@adaceco.org
http://www.adaceco.org

SARELA SANTIAGO DE COMPOSTELA

RUa Pedro Cabezas Gonzalez 3

15702 Santiago de Compostela (A CORUNA)
981.57.70.37

sarela@sarela.org
http:/www.sarela.org
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ADACE LUGO

Avenida Adolfo Suarez 4, local B
27297 (LUGO)

982.24.35.03/ 663 08.53.91

correo@adacelugo.org
http://www.adacelugo.org

RENACER OURENSE
Rua Recarero Paz 1
32005 (OURENSE)
988.22.50.56

renacerourense@hotmail.com
http:/frenacer-ourense.org

ALENTO PONTEVEDRA

RUa da Pedra Seixa, s/n. Poza do Cabalo.

36212 Vigo (PONTEVEDRA)
986.22.90.69

info@alento.org
http://www.alento.org

ISLAS BALEARES

RENACER BALEARES

Calle Plataners 7, local 3

07008 Palma de Mallorca (BALEARES)
971.4794.06

rehacerbaleares@gmail.com
http://www.rehacerbaleares.com
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ISLAS CANARIAS

ASDACEA TENERIFE

Calle Henry Dunant s/n

38203 San Cristdbal de La Laguna
(SANTA CRUZ DE TENERIFE)
617.55.27.01

adaceatf@gmail.com
https://adaceatf.org

ADACEA GRAN CANARIA

Calle Pedro Quintana 5

35014 Las Palmas de Gran Canaria, Las Palmas
658.59. 38. 69

adaceagc@gmail.com

http://adaceagc.com

LA RIOJA

ARDACEA RIOJA

Plaza Fermin Gurbindo 7
26004 Logrofio (LA RIOJA)
680.53.93.07

ardacea@gmail.com
http://www.ardacea.es



MADRID

AFADACS TORREJON

Calle Hilados s/n

28850 Torrejon de Ardoz (MADRID)
678.64.96.60

https:/Mmwww.afadacs.com
info@afadacs.com

APANEFA MADRID
Calle Cromo 5
28045 (MADRID)
91.751.20.13

apanefa@apanefa.org
http://www.apanefa.org

FUNDACION SIN DANO
Calle Barquillo 30
28004 Madrid (MADRID)
607.77.55.93

paloma.pastor@fundacionsindano.com
http://mwww.fundacionsindano.com

HAPPY BRAINS MADRID

Calle Castilla 58
28039 (MADRID)

gestion.happybrains@gmail.com
http:/happybrains.org.es

AECUM ALCALA DE HENARES

Centro Civico “Rafael Alberti” (Nueva Alcald)
C/Entrepefas, 2

28803 Alcala de Henares, Madrid.
664.04.02.79

asociacionaecum@gmail.com
http:/www.asociacionaecum.com

ICAM

Avenida Cardenal Herrera Oria, 80 bis
28034 (MADRID)

660.60.03.69

icam.madrid@gmail.com
http://ictus-asociacionmadrid.es

AFASIA ACTIVA

Calle del Gral. Zabala, 14
28002 (MADRID)
660.35.00.56
afasiactiva@gmail.es

https:/Awww.afasiactiva.com/

MURCIA

DACEMUR MURCIA

Avenida de la Nora 96
30.009 La Albatalia (MURCIA)
968.71.4517

dacemur@gmail.com
http:/www.dacemur.es
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NAVARRA

ADACEN NAVARRA

Camino de Zolina s/n

31192 Mutilva Baja (NAVARRA)
948.17.65.60

info@adacen.org

http://www.adacen.org

PAIS VASCO

ATECE BIZKAIA

Calle Islas Canarias 85 - Bajo
48015 Bilbao (VIZCAYA)

944 .48.40.45

atecebizkaia@gmail.com
http://atecebizkaia.org

ATECE ARABA

Calle Angela Figuera Aymerich 1
01010 Vitoria (ALAVA)
94515.72.10

info@atecearaba.org
https:/Mwww.atecearaba.org

ATECE GIPUZKOA

Paseo Zarategi 100

20015 San Sebastian (CUIPUZCOA)

943.24.56.10

atecegipuzkoa@hotmail.com
http://www.featece.org
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VALENCIA

FEVADACE COMUNIDAD VALENCIANA

Antiguo Regimiento Tetuan, Cuadra Tercera s/n
12004 (CASTELLON)
664.21.29.47

info@fevadace.org
http://fevadace.org

NUEVA OPCION VALENCIA
Carrer de Greses 21

46020 (VALENCIA)
963.61.20.16

info@nuevaopcion.es
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