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Resumen

La instauracion (o el diagndstico) de un dafio cerebral adquirido (en adelante
DCA), ya sea por causa traumatica o no, siempre representa un hecho excepcional
que afecta de manera repentina e intensa a la persona que la padece y a su entorno
afectivo mas cercano. Parafraseando a T. Powell (1994), “no sélo hay personas que
sufren dafio cerebral, sino familias afectadas por dafio cerebral.”

Con el fin de procurar mitigar el dolor que sufren las familias de las personas
afectadas, a la vez que ofrecer las herramientas para cubrir las necesidades que
presentan en esta etapa de neurorrehabilitacion, en el Hospital Institut Guttmann
se llevan a cabo grupos con familiares conducidos por un profesional de la
neuropsicologia y uno de trabajo social sanitario, de manera conjunta.
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Abstract

A diagnosis of acquired brain injury (hereafter DCA), whether its origin is
traumatic or not, always represents an exceptional fact that suddenly and intensely
affects the person who suffers and his/her closest emotional environment.
Paraphrasing T. Powell (1994), “there are not only people who suffer from brain
injury, but families affected by brain injury.”

In order to try to mitigate the pain suffered by the families of those affected, as well
as to provide tools to meet the needs that arise in this stage of neurorehabilitation,
the Guttman Institute Hospital carried out family groups conducted by a professi-
onal of neuropsychology and a social worker specialized in health.
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Justificacion

Los familiares cercanos de una persona
que ha sufrido DCA también sufren un gran
impacto. Ademas de tener que afrontar el
diagnostico inicial (generalmente negativo y
catastrofico), también deben enfrentarse a un
prondstico incierto y desconocido como son
las consecuencias fisicas, cognitivas y conduc-
tuales/emocionales que se pueden derivar.

Una vez superada la crisis inicial, donde
la principal preocupacién de la familia es la
supervivencia de su ser querido, una vez que
la persona afectada se encuentra “médica-
mente estable”, sigue otra fase de dudas y
preocupaciones: ¢Se pondra bien? ¢Cuinto
tiempo tardara en recuperarse? ¢Volvera a
set el/la mismo/a de antes...? En el mejor
de los casos, esta etapa puede coincidir con
el traslado a un centro de neurorrehabi-
litacién, donde la familia (y, segin su afecta-
cién, el propio paciente) espera encontrar
respuestas a sus inquietudes, a sus expecta-
tivas.

Desgraciadamente, no siempre es asf,
pues una de las caracteristicas de las lesio-
nes cerebrales es su pronéstico incierto, tam-
bién para los profesionales de la salud. Cada
lesién, cada cerebro, cada persona, son dife-
rentes, lo que hace que cada evolucion sea
también diferente.

Cabe recordar que, en la mayoria de los
casos, las familias se convierten en los
cuidadores principales de la persona afecta-
da, lo que suele conllevar un cambio de ro-

En la mayoria de los casos, las fa-
milias se convierten en los cuida-
dores principales de la persona
afectada.

ndo

les entre los miembros del sistema familiar,
repercusiones econémicas (habitualmente
algun miembro de la familia debe reducir o
abandonar su actividad laboral, o bien se tie-
ne que contratar a alguna persona externa
para que se haga cargo de la persona con
DCA) v, a la larga, se produce un aislamiento
social, un desgaste de las emociones y de las
relaciones, tal y como avalan varios estudios.

Por todos estos motivos, y porque desde
el Instituto Guttmann somos sensibles al
sufrimiento de las familias, y las considera-
mos el principal recurso para el paciente,
después de él mismo, y reconocemos su es-
fuerzo y valor como co-terapeutas, en el afio
2007 se inicié un programa especifico y sis-
tematico dirigido a los familiares de los pa-
cientes con DCA, conducido por una
neuropsicologa. Dos afios mas tarde se in-
corporé al programa una trabajadora social
sanitaria, y desde entonces las sesiones se
realizan de manera conjunta.

El llamado “Grupo de informacién y
educacion para familiares de pacientes con
DCA” al que nos referimos tiene los siguien-
tes objetivos:

General

Facilitar a los familiares la comprension
de las consecuencias y de los cambios que
puede generar un DCA, con la finalidad de
proporcionarles elementos que fomenten
actitudes favorables hacia el tratamiento y

la reinsercion familiar y social.

Especificos

m Informar y formar a las familias sobre
las consecuencias del DCA para que co-
nozcan y mejoren su comprension sobre
la afectacién neuropsicoldgica (cognitiva y

conductual-emocional).
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m Facilitar la colaboraciéon de la familia
en el proceso rehabilitador, proporcio-
nando pautas, estrategias y consejos
para intervenir y actuar adecuadamen-
te en determinadas situaciones.

m Ofrecer un espacio para expresar sus
inquietudes, emociones y sentimientos.
Proporcionar estrategias para afrontar
el estrés y la adaptacion a la pérdida y al
cambio que supone la nueva situaciéon.

® Que como cuidadores principales,
aprendan a cuidarse y a identificar los
sintomas o sefiales de alarma para pe-
dir ayuda profesional.

Las sesiones estan conducidas por
una neuropsicéloga y una trabajadora social
sanitaria. En cada sesién participan las fa-
milias que se citan en funcién de las dife-
rentes situaciones.

m [a frecuencia de las sesiones es sema-

nal, y tienen una duracién de 1 hora.

m Cada sesién consta de tres apartados:

— Proporcionar informacién especi-
fica sobre el tema de la sesion.

— Facilitar la expresién de dudas y dar
pautas de intervencion.

— Expresar y trabajar las emociones
de los familiares; pautas sobre el
cuidado del cuidador.

Por parentesco:

® En cada sesion se trata un tema/situa-
cioén: Estado vegetativo/minima res-
puesta; Amnesia posttraumatica; Afasia
y alteraciones de la comunicacién; AVC
derecho (heminegligencia y alteracio-
nes de las funciones perceptivas, es-
quema corporal...); Alteraciones
cognitivas (atencién, memoria, funcio-
nes ejecutivas. ..); Cambios/Trastornos
conductuales-emocionales; El cuidado
del cuidador; Servicios y prestaciones
que les pueden ser de utilidad; La pre-
paraciéon del alta hospitalaria...

m Al acabar cada sesién, se administra
un cuestionario de satisfaccion (CSQ-
8S, C. C. Attkisson) a los asistentes para
evaluar tanto el grado de satisfaccion
como el aprendizaje de contenidos,
sugerencias, valoraciones... Se deja
constancia en la historia clinica del pa-
ciente de la participacién de su fami-
liar en el grupo, como parte de la
intervencion en educacion.

Resultados

Durante el afio 2013 se llevaron a cabo
30 sesiones, con un total de 194 participan-
tes (0,4 personas de media). De los asisten-
tes, un 79,9% eran mujeres, y un 20,1%,
hombres.

Parentesco Participantes Porcentaje
Coényuges/ Mujeres 72 48°9%
parejas Hombres 23
Progenitores Mujeres 37 30°8%
Hombres 23
Otros familiares 39 20°3%
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Algunos de los aspectos que mas preocu-
pan a los familiares, a través de sus propias
voces, son:

u ‘s importante que cnando legas a casa
después de estar todo el dia en el hospital,
alguien te pueda dar un abrazo”. (esposa)

® “Una madre nunca se cansa de esperar”.
(madre)

W “Su familia no lo entiende. V'ienen a visitar-
lo cnando quieren y le dan la razdn en todo.
Me siento muy sola.” (esposa)

u “Solo be faltado nn dia, porgue tenia fiebre.
Agquel dia loré, lloré fuerte (no en silencio
como hago aqui), con rabia, por todo lo gue
n0s ha pasado.” (madre)

u “Es gue este no es mi hijo. Mi hijo murid el
dia que tuvo el accidente. Este es otro, es
diferente, y lo tengo que asumir.” (padre)

“Un neurdlogo me dijo: esto es
como un camino de minas. Hemos
sorteado muchas, pero sabemos
que todavia quedan mds”. (esposa)

u “Un neurdlogo me dijo: esto es como un cani-
no de minas. Hemos sorteado muchas, pero
sabenmos que todavia quedan mids”. (esposa)

Del anilisis de las aportaciones de los
familiares que han participado en las sesio-
nes grupales, se puede destacar lo siguiente:
Se pone de manifiesto la instauracién de re-
laciones de dependencia bidireccionales en-
tre la persona afectada y el familiar cuidador;
hay que poder identificarlas y trabajar para
reestructurar roles previos, en la medida de
lo posible.

El hecho de tener que simultanear pre-
sente y futuro genera en los familiares una
convivencia de emociones ambivalentes que
hay que aprender a manejar.

Alos familiares cuidadores (principalmen-
te mujeres) les cuesta encontrar (y aceptar)
estrategias para cuidarse y no sentirse cul-
pables.

A la pregunta: En general, sesta usted sa-
tisfecho/a con la informacién recibida?, un
49% respondié que mucho, y un 50,3% que
bastante.

Un 95,5% de los participantes refiere que
las sesiones le han ayudado a resolver sus
dudas mucho o bastante.

El 100% de los participantes manifest6
que estarfa interesado en volver a las sesiones.

Conclusiones

Este grupo ha permitido facilitar a los
familiares el poder comprender cuiles son
las consecuencias del DCA, y ha propotcio-
nado elementos que favorecen actitudes
constructivas hacia el tratamiento y la
reinsercién familiar y social.

Con la ayuda profesional, los familiares
cuidadores pueden reconocer y expresar el
sufrimiento que viven, aspectos que les
preocupan... con el fin de dotarlos de he-
rramientas para poder manejar estas emo-
ciones.

El instrumento utilizado para medir el
nivel de satisfaccion de los participantes nos
aporta un feed back que nos ayuda a mejorar
nuestra intervencion, potenciando sus pun-
tos fuertes y anticipando, en la medida de lo
posible, puntos débiles para poder trabajar
de forma temprana.

Tal como refiere la literatura (Junqué, C.
et al., 1998; Rolland, J., 2000; Tirapu, J. y
Garcia Molina, A., 2012), el presente estudio
ratifica que la informacion es un elemento cla-
ve en todo el proceso de enfermedad y
discapacidad. Conocer las consecuencias de
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la lesién y su impacto en las relaciones fa-
miliares, los recursos de rehabilitacion y el
posible pronéstico ayuda también a la fa-
milia a prevenir los cambios emocionales
que pueden darse a lo largo del proceso
rehabilitador, a buscar ayuda profesional y,
a la vez, a ajustar gradualmente las expec-
tativas.
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