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Resum

La instauracio (o el diagnostic) d’un dany cerebral adquirit (en endavant DCA), ja
segui per causa traumatica o no, sempre representa un fet excepcional que afecta
de manera sobtada i intensa la persona que la pateix i el seu entorn afectiu més
proper. Parafrasejant T. Powell (1994), “no només hi ha persones que pateixen dany
cerebral, sino families afectades per dany cerebral.”

Amb la finalitat de procurar mitigar el dolor que pateixen les families de les perso-
nes afectades, alhora que oferir-los eines per cobrir les necessitats que presenten en
aquesta etapa de neurorehabilitacié, a ’Hospital Institut Guttmann es porten a
terme grups amb familiars conduits per un professional de la neuropsicologia i un
de treball social sanitari, de manera conjunta.
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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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Justificacié

Els familiars propers d’una persona que
ha sofert DCA també pateixen un gran
impacte. A més d’haver d’afrontar el diag-
nostic inicial (generalment negatiu 1 catas-
trofic), també han d’enfrontar-se a un pro-
nostic incert 1 desconegut com son les
conseqiiencies fisiques, cognitives 1 conduc-
tuals/emocionals que se’n poden derivar.

Una vegada superada la crisi micial, on
la principal preocupaci6 de la familia és la
supervivencia del seu ésser estimat, un cop
que la persona afectada es troba “medica-
ment estable”, segueix una altra fase de
dubtes 1 preocupacions: Es posara bé?
Quant temps trigara a recuperar-se? Tor-
nara a ser el/la mateix/a d’abans...? En el
millor dels casos, aquesta etapa pot coin-
cidir amb el trasllat a un centre de
ncurorchabilitacio, on la familia (1, segons
la seva afectacio, el propi pacient) espera
trobar respostes a les seves inquictuds, a
les seves expectatives. Desgraciadament,
no sempre ¢s aixi, perque una de les ca-
racteristiques de les lestons cerebrals és el
seu pronostic incert, també per als pro-
fessionals de la salut. Cada les10, cada cer-
vell, cada persona, son diferents, 1 aixo fa
que cada evolucio sigui també diferent.

Cal recordar que, en la majoria dels
casos, les families e¢s converteixen en els
cutdadors principals de la persona afecta-
da, fet que sol comportar un canvi de rols

entre els membres del sistema familiar,

En la majoria dels casos, les fa-
milies es converteixen en els
cuidadors principals de la persona
afectada.

repercussions economiques (habitualment
algun membre de la familia ha de reduir o
abandonar la seva activitat laboral, o bé
s’ha de contractar alguna persona externa
perque tingui cura de la persona amb DCA)
1, a la llarga, es produeix un aillament soci-
al, un desgast de les emocions 1 de les re-
lacions, tal com avalen diversos estudis.

Per tots aquests motius, 1 perque des
de PInstitut Guttmann som sensibles al
patiment de les families, 1 les considerem
el principal recurs per al pacient, després
d’ell mateix, 1 reconeixem el seu esforc 1
valor com a coterapeutes, 'any 2007 es
va iniciar un programa especific 1 sistema-
tic adrecat als familiars dels pacients amb
DCA, conduit per una neuropsicologa.
Dos anys més tard es va incorporar al pro-
grama una treballadora social sanitaria, 1
des de llavors les sessions es fan de mane-
ra conjunta.

L’anomenat ”Grup d’informacio i edu-
cacid per a familiars de pacients amb
DCA” a que ens referim, té els objectius

seguents:

General

Facilitar als familiars la comprensio de
les consequiencies 1 dels canvis que pot
generar un DCA, amb la finalitat de pro-
porcionar-los elements que fomentin acti-
tuds favorables vers el tractament 1 la
reinsercio familiar 1 social.

Especifics

® Informar 1 formar les families sobre
les consequencies del DCA per tal
que coneguin 1 millorin la seva com-
prensio sobre Pafectacid neuropsi-
cologica (cognitiva 1 conductual-emo-
cional).
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» Facilitar la col'laboraci6 de la familia
en el procés rehabilitador, propor-
cionant pautes, estrategies 1 consells
per mtervenir 1 actuar adequadament
en determinades situacions.

® Oferir un espai per expressar les se-
ves inquietuds, emocions 1 sentiments.
Proporcionar estrategies per afron-
tar Pestres 1 'adaptacio a la perdua 1
al canvi que suposa la nova situacio.

® Que com a cuidadors principals,
aprenguin a cuidar-se 1 a identificar
els simptomes o senyals d’alarma per
demanar ajuda professional.

Les sessions estan conduides per una
neuropsicologa i una treballadora social
sanitaria. Fn cada sessio hi participen les
families que se citen en funcid de les dife-
rents situacions.

® La frequencia de les sessions és set-
manal, 1 tenen una durada d’1 hora.

® Cada sessi0 consta de tres apartats:

— Proporcionar informacid especi-
fica sobre el tema de la sessio.

— Facilitar Pexpressio de dubtes 1 do-
nar pautes d’intervencio.

— Expressar 1 treballar les emocions
dels familiars; pautes sobre la cura

del cuidador.

Per parentiu:

® En cada sessio es tracta d’un tema/
situacio: Estat vegetatiu/minima res-
posta; Amnesia posttraumatica; Afasia
1 alteracions de la comunicacid; AVC
dret (heminegligencia 1 alteracions de
les funcions perceptives, esquema cor-
poral...); Alteracions cognitives (aten-
c16, memoria, funcions executives...);
Canvis/ Trastorns conductuals-emo-
citonals; La cura del cuidador; Serveis 1
prestacions que els hi poden ser d’utili-
tat; La preparacio de Palta hospitalaria...

m En acabar cada sessio, sadministra
un qliestionari de satisfaccio (CSQ-
8S, C. C. Attkisson) als assistents per
tal d’avaluar tant el grau de satisfac-
c16 com I'aprenentatge de continguts,
suggeriments, valoracions... Iis deixa
constancia en la historia clinica del
pacient de la participacié del seu fa-
miliar al grup, com a part de la inter-
vencio en educacio.

Resultats

Durant 'any 2013 es van portar a ter-
me 30 sessions, amb un total de 194 par-
ticipants (6,4 persones de mitjana). Dels
assistents, un 79,9% eren dones, 1 un
20,1%, homes.

Parentiu Participants Percentatge
Conjuges/ Dones 72 48°9%
parelles Homes 23
Progenitors Dones 37 30°8%
Homes 23
Altres familiars 39 20°3%
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Alguns dels aspectes que més preocu-
pen els familiars, a través de les seves pro-
pies veus, son:

m “Es important gie guan arribes a casa
després d'estar tot el dia a Ihospital, aler
et pugni donar una abragada”. (esposa)

B “Una mare mai es cansa d’esperar”. (mare)

B “La familia d’ell no ho entén. Venen a
visitar-lo quan volen t li donen la rac en
tot. Em sento molt sola.” (esposa)

B “Nowmeés he faltat un dia, perqné tenia fe-
bre. Aquell dia vaig plorar, vaig plorar
Jort (no en silenct com faig aqui), amb ra-
bia, per tot el que ens ha passat.”. (mare)

m “Hs que aquest no és el men fill. Bl nen
Jill va morir el dia que va tenir laccident.
Agunest és nn altre, és diferent, 1 ho he d’as-

sumir.” (pare
P

Un nenroleg em va dir: atxo és
com un cami de mines. N’hem
ey 0 £ SRR L g
sortejat moltes, pero sabem que

encara en queden més”. (esposa)

B “Un neuroleg em va dir: aixo és com un
cami de mines. IN hem sortejat molfes, pero
sabem qute encara en queden meés”. (esposa)

De l'analist de les aportacions dels fa-
miliars que han participat en les sessions
grupals, es pot destacar el seglient:

Es posa de manifest la mstauracio de
relacions de dependencia bidireccionals
entre la persona afectada 1 el familiar
cutdador: cal poder-les identiticar 1 treba-
llar per reestructurar rols previs, en la
mesura del possible.

El fet d’haver de simultaniejar present
1 futur genera en els familiar una convi-
vencia d’emocions ambivalents que cal

apreﬂdre a po rtar.

Als familiars cuidadors (principalment
dones) els costa trobar (1 acceptar) estrategi-
es per cuidar-se 1 no sentir-se culpables.

Ala pregunta: En general, esta voste sa-
tisfet/a amb la mnformacié rebuda?, un 49%
ha respost que molt, 1 un 50,3% bastant.

Un 95,5% dels participants refereix que
les sessions els han ajudat a resoldre els
seus dubtes molt o bastant.

El 100% dels participants ha manifestat
que estaria interessat a tornar a les sesstons.

. ;
Conclusions

Aquest grup ha permes facilitar als fa-
miliars poder comprendre quines sén les
conseqiiencies del DCA, 1 ha proporcio-
nat elements que afavoreixen actituds cons-
tructives vers el tractament 1 la reinsercio
familiar 1 social.

Amb D’ajut protessional, els familiars
cuidadors poden reconeixer 1 expressar el
patiment que viuen, aspectes que els pre-
ocupeil... amb la finalitat de dotar-los d’ei-
nes per poder conduir aquestes emocions.

L’instrument utilitzat per mesurar el
nivell de satisfaccio dels participants ens
aporta un feed back que ens ajuda a millo-
rar la nostra intervencid, potencia els seus
punts forts 1 anticipa, en la mesura possi-
ble, punts febles per poder-los treballar de
forma primerenca.

Tal com refereix la literatura (Junque,
C. et al., 1998; Rolland, J., 2000; Tirapu, J.
1 Garcia Molina, A., 2012), aquest estudi
ratifica que la informacié és un element
clau en tot el procés de malaltia 1 disca-
pacitat. Coneixer les conseqiiencies de la
lesié 1 el seu impacte en les relacions fa-
miliars, els recursos de rehabilitacio 1 el

possible pronostic ajuda també la familia
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a prevenir els canvis emocionals que poden
donar-se al llarg del procés rehabilitador, a
buscar ajuda professional 1, alhora, a ajus-
tar gradualment les expectatives.

Volem acabar recordant T. Power,

quan senyala que “Les families necessiten
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