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RESUMEN

El presente texto hace referencia a la gran carga fisica y psiquica que contrae el
cuidador como consecuencia del cuidado de pacientes con Dafio Cerebral Adquirido.
Su objetivo estd dirigido a fundamentar los elementos epistemoldgicos sobre la
sobrecarga del cuidador de pacientes con DCA para brindar una adecuada atencion, en
funcibn de mejorar las repercusiones fisicas, emocionales, médicas, sociales y
econdémicas que pueden experimentar en su atencion. Este articulo constituye una
salida del proyecto de investigacion Intervencion psicosocial para perfeccionar la
atencioén integral al paciente con Dafio Cerebral Adquirido, el cual gestiona el Centro
para el Desarrollo de las Ciencias Sociales y Humanisticas en Salud, de la Universidad
de Ciencias Médicas de Camaguley. El tipo de estudio es de caracter Investigacion
accion participativa y se ejecutdé en el periodo comprendido entre enero de 2018 y
febrero de 2020.
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ABSTRACT

The present text makes reference to the great load physics and psychic that contracts
the caretaker like consequence of the care of patient with Acquired Brain Damage
(ABD). Its objective is directed to base the epistemological elements on the caretaker's
overload for its attention. It is intruded in inherent questions to the ABD and the physical,
emotional repercussions, doctors, social, economic, and others that the caretakers of
these patients can experience. This article constitutes an exit of the project of
investigation Psychosocial intervention to perfect the integral attention to the patient with
Acquired Brain Damage, which negotiates the Center for the Development of the Social
and Humanistic Sciences in Health, of the University of Medical Sciences of Camaguey.
The study type is of character Investigation-action participatory and it was executed in

the period between January of 2018 and February of 2020.
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INTRODUCCION

El Dafio Cerebral Adquirido (DCA) en los niveles personal, familiar y social constituye
un problema de salud muy significativo. El incremento del numero de casos y los
avances en el campo de la medicina y la tecnologia han hecho posible una mayor
supervivencia de las personas con una lesién cerebral grave.

Se trata de un problema en ascenso en la sociedad que genera gran discapacidad y
cuyo origen se debe principalmente a lesiones cerebrales subitas causadas por
Enfermedad Cerebrovascular (ECV), traumatismos craneoencefalicos (TCE), anoxias
cerebrales, tumores e infecciones cerebrales.®
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Varios autores sefalan que el DCA implica consecuencias muy complejas, estos
enfermos presentan problemas severos en diferentes areas (motoras, sensoriales y
cognitivas), y la pérdida de independencia funcional, con las consiguientes
repercusiones sobre la vida diaria, laboral, social y econémica.®?

La gran dependencia que genera el paciente con DCA, hace que en muchos de los
casos sean miembros del entorno familiar del paciente los que asuman las
responsabilidades del cuidado en el domicilio. El cuidador informal o primario es la
persona (familiar o allegado) con mejores condiciones para asumir responsablemente el
cuidado del paciente, por contar con posibilidades reales y disposicion para su atencion,
debe poseer una buena relacion afectiva con el enfermo, asi como capacidad para
ofrecerle seguridad y bienestar emocional en la mayor magnitud posible. Debe ser
portador del sentido de la responsabilidad, salud mental adecuada y actitudes para el
apoyo, pero no de modo sobreprotector ni paternalista.®

El cuidador contrae una gran carga fisica y psiquica, que pueden generar diversas
consecuencias, como somatizaciones, cefaleas, agotamiento, descuido de la imagen
personal, abandono ocupacional, entre otras, asociadas al esfuerzo y a las
percepciones negativas del cuidador.®

Las investigaciones acerca de la sobrecarga del cuidador, referidas a las consecuencias
del proceso de cuidado de una persona con dependencia, se iniciaron en el &mbito de
la gerontologia en los afios ochenta. En este sentido, Zarit et al., citado por Vélez,
Berbesi, Cardona, Segura, Ordofiez enunciaron el concepto y, a su vez, elaboraron la
Escala de Sobrecarga del Cuidador, la cual ha sido utilizada ampliamente tanto a nivel
clinico como en investigacion.®

En la presente investigacion, se visibiliza la realidad de las personas con DCA y la de
los cuidadores, en especial la de los cuidadores informales que con marcada frecuencia
se enfrentan a las consecuencias que laceran su salud integral, tanto en lo fisico y en lo
psicolégico como en lo social; lo que se convierte en un reto para la Salud Publica. Por
ello, el objetivo del documento actual esta dirigido a fundamentar los elementos
epistemoldgicos sobre la sobrecarga del cuidador de pacientes con DCA para brindar

una adecuada atencion.
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DESARROLLO

El DCA no es, propiamente, una enfermedad, sino un conjunto de secuelas en mdltiples
areas funcionales, desde la movilidad a los aspectos cognitivos, como consecuencia de
lesiones cerebrales.
Parece relevante entonces, definir qué es el DCA, se le define como un concepto clinico
heterogéneo referido a la produccién de una lesién neurolégica, por diversas causas,
repentinamente, en algun momento de la vida. El evento que genera ese dafio
neuroldgico se presenta de forma aguda y provoca alguna deficiencia y una pérdida de
capacidad funcional con respecto a la situacion previa.©
Para Villan Villan, es una alteracién de la actividad neuronal en areas del cerebro que
ocurre después del nacimiento.(” Mientras que para la Federacion Espafiola de Dafio
Cerebral (FEDACE), es un dafio causado por un agente externo o interno al sistema
nervioso central (SNC). Puede producir una alteraciéon o disminucion de la conciencia,
que puede conllevar la alteracién de las capacidades sensoriales, fisicas, cognitivas,
emocionales y conductuales.®
Para la investigacion el concepto que mas se ajusta a los objetivos trazados es el que
emite en el afio 2010 FEDACE, citado por Huertas, Pedrero, Aguila, Garcia Lopez-
Alberca, Gonzalez y en el cual se plantea que:
[...] el dafio cerebral es provocado por una lesion que se produce de forma subita en
personas que, habiendo nacido sin ningun tipo de dafio, sufren en un momento
posterior de su vida, lesiones cerebrales como consecuencia de un accidente o una
enfermedad. Las lesiones cerebrales son ocasionadas en la mayoria de los casos
por traumatismos craneoencefalicos, asi como por enfermedades cerebrovasculares,
anoxias, tumores o enfermedades metabélicas, entre otros.
En el afio 2010 la Asociacion de Dafio Cerebral de Navarra (ADACEN), expresa que el
DCA, como afectaciébn de las estructuras encefélicas, aparece en personas que
nacieron sin ningun tipo de dafio cerebral y las sufren en un momento posterior de su
vida, estas lesiones cerebrales llevan a una afectacion del funcionamiento cognitivo,

emocional, conductual y/o fisico.?
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En el concepto anterior se incluyen criterios que, segin Anxo y Dehesa,“? son
necesarios que se cumplan para que una lesion se catalogue como DCA:
» Que la lesion afecte a parte o totalmente al encéfalo.
» Lalesion se debe a un proceso agudo.
» -Se crea una deficiencia como consecuencia del dafio. Esta se valorard a través la
exploracion y las pruebas diagnésticas.
= -Se produce un deterioro del funcionamiento y calidad de vida.

Iy Ricaurte-Jijon y Anton-Cedefio™? se

Los presupuestos de Garcia Alvarez y Dehesa
reiteran en lo expresado en la Web En red para recuperarte;™ en cuanto a que el DCA
constituye una situacion clinico-funcional determinada por causas disimiles. La gran
totalidad de los autores revisados, coinciden en que entre las causas mas comunes de
dafo cerebral se encuentran las enfermedades cerebrovasculares (ECV), Ilos
traumatismos craneoencefalicos (TCE), los tumores cerebrales, asi como las anoxias,
enfermedades infecciosas, metabdlicas, entre otros.

Al decir de Charry, Caceres, Salazar, Lopez, Solano;*¥ Pérez Segura® y Campillo

Gonzalez,"® las causas de DCA y las consecuencias de la lesion cerebral son diversas.

Las principales secuelas asociadas al DCA no solo son de tipo fisico, sino también

cognitivas, emocionales, comportamentales, comunicativas y funcionales.

El DCA produce mudltiples alteraciones en las personas, que segun la clasificacion de la

OMS pueden concretarse en los siguientes tipos de disfuncion:

Deficiencias: motora (fuerza, control motor y tono). Sensorial (sensitiva y sentidos).
Capacidad de alerta y vigilia. Cognitiva y comunicacion. Conducta y personalidad.
Emocional.

Limitaciones de la actividad: funcional (Actividades Vida Diaria): basicas e
instrumentales.

Restricciones a la participacion: interaccion Socio-Familiar. Socio-Laboral. Cultura y
entretenimiento, educacién y formacion.*?

Hay muchas maneras de organizar las secuelas que presentan las personas con dafo

cerebral. Conviene destacar que, aunque los cambios fisicos suelen ser los mas

evidentes, las secuelas cognitivas y conductuales son mas frecuentes, persisten

durante un periodo mas prolongado y afectan, no solo al propio individuo y a su
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capacidad para participar y beneficiarse de la rehabilitacién, sino también a las familias

y a la posibilidad de integracién en el medio social en el que viven.®

Dentro de los trastornos cognitivos que aparecen tras un DCA se destacan las areas de

la atencion, la memoria, el lenguaje, el movimiento y la percepcion.

En la atencidn se presentan los siguientes trastornos:

Incapacidad para la deteccion, focalizacion, mantenimiento del nivel de vigilancia.
Reduccion de la resistencia a la interferencia. Distractibilidad.

Reduccién de la capacidad y velocidad del procesamiento de la informacion.
Problemas para atender estimulos de manera simultanea o sucesiva.
Negligencia.

Relacionada con lesiones difusas o focales (I6bulos frontales).®

Relativo a la memoria:

Amnesias Incapacidad para el registro, mantenimiento, consolidacion, recuerdo y/o

recuperacion de informacion. Dificultades para el aprendizaje y adquisicion de nueva

informacion.

Lesion bilateral o generalizada: sindrome amnésico general.

Hemisferio izquierdo: intrusiones y confabulacion.

Hemisferio derecho: alteracion del reconocimiento.

Lébulos temporales: almacenamiento y evocacion.

Lébulos frontales: empleo de estrategias organizativas del material, deteccion de

errores y autorcorreccion. Metamemoria.®

En el lenguaje:

Afasias: Alteracion adquirida que puede afectar a toda la actividad linglistica o a

pardmetros concretos (repeticion de palabras, denominacion, dificultades

pragmaticas, comprension)

= Afasia de Wernicke; afasia de Broca, afasia nominal; afasia transcortical; afasia de

conduccion.

= Alexia; agrafia; acalculia.®

Relativo al movimiento se presentan:

= Apraxias motoras e ideomotoras.

716
Centro para el Desarrollo de las Ciencias Sociales y Humanisticas en Salud



Humanidades Médicas. ISSN 1727-8120  2021;21(3):711-727

= Apraxia Constructiva: Incapacidad para realizar movimientos aprendidos,
secuenciados y coordinados dirigidos a un fin. El déficit puede depender de la
planificacion, secuenciacion o ejecucion del movimiento.

= Incapacidad en la captacién, estructuraciéon y manejo del espacio.®

En cuanto a la percepcién se producen:

Agnosia: Incapacidad de identificacion, reconocimiento e integracion de la informacion
sensorial (visual, auditiva, tactil y somestésica), de la informacion espacial (de la
propia persona o del entorno) y de los simbolos abstractos (habla, escritura y
lectura).

= Alteraciones visuoperceptivas.

= Agnosia visual; Ceguera cortical.

» Agnosia auditiva; Amusias; Sordera cortical.
= Agnosia digital.®

Relacionadas con afectaciones focales en areas parietales, sobre todo derechas, y con

afectacion cortical generalizada.
Funciones ejecutivas
» Varios trastornos: Incapacidad para llevar a cabo tareas de planificacion, control,
inhibicion o flexibilizacién de la conducta.

= Alteracion en la capacidad para identificar las dificultades, cambiar el punto de
vista y ser capaces de controlar y evaluar su propia conducta o establecer metas
realistas.

= Perseveraciones e inflexibilidad cognitiva.

» Problemas de orientacion, secuenciacion temporal y control del movimiento.

= Alteracion del comportamiento social, abandono en el cuidado personal, falta de
autocritica, indiferencia al entorno y al refuerzo. Alteracién de la personalidad.

» Falta de control emocional: apatia, trastornos obsesivocompulsivos;
seudodepresion y seudopsicopatia.®

En el ya mencionado Cuaderno® también se alude a que las lesiones cerebrales

conllevan ademas, en muchos casos a
[...] alteraciones emocionales y del comportamiento cuando se ven afectadas las

estructuras cerebrales implicadas en la modulacion y el control de estas funciones.
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Se considera que estas alteraciones son potencialmente las secuelas mas
importantes y disruptivas para la integracion social de la persona afectada y para los
familiares de los afectados en la vida diaria.

Estas clasificaciones responden a los sintomas positivos 0 negativos que presenta la

persona afectada:

Excesivo: Impulsividad. Desinhibicion. Perseveracion. Verborrea. Agresividad e
irritabilidad. Compulsividad. Confabulacion. Distractibilidad. Baja tolerancia.
Inflexibilidad.®

Deficitario: Apatia y falta de iniciativa. Falta de espontaneidad. Autocontrol. Indiferencia
afectiva. Desmotivacion. Falta conciencia del déficit. Despreocupacion.®

Inadecuado: Egocentrismo. Puerilidad. Labilidad emocional. Falta de juicio social.
Rigidez del patron de respuesta. Conducta indiscreta. Jocosidad. Conductas de
riesgo. Aislamiento social.®

Ademas de las consecuencias para la persona afectada, el DCA produce también

consecuencias propias y exclusivas en la familia. De hecho, puede convertirse en uno

de los sucesos mas devastadores que una familia puede experimentar.

Algunos aspectos que agravan el impacto del DCA en el familiar y no se presentan de

forma tan drastica en otras patologias:

» La vida cambia en un instante y no hay preparacion previa. No hay unas normas
sobre como actuar o qué esperar.

* El nimero de causas tan diferentes que pueden ocasionar un DCA hace que las
consecuencias sean también muy diferentes. De ello se deriva una extraordinaria
variabilidad entre las familias en cuanto al impacto del DCA y su afrontamiento.

= EI DCA puede implicar secuelas de naturaleza muy diversa, tales como problemas
sensoriales, fisicos, dificultades cognitivas, disfunciones sociales y cambios en la
personalidad. Del complejo de estresores para la familia, los mas destructivos
parecen ser los cambios cognitivos y de personalidad del afectado/a.

» El estrés y la carga del familiar tienden a ser cronicos al igual que algunos de los
cambios producidos por el dafio cerebral y en muchos casos no solo no

disminuyen, sino que pueden incluso aumentar con el paso del tiempo.*”
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A partir de la década de los ochenta, comienzan a publicarse una serie de estudios y
reflexiones acerca de la atencion informal de la salud, apareciendo trabajos de este tipo
sobre todo en paises anglosajones. Se ha definido al cuidador como "[...] aquella
persona que asiste o cuida a otra afectada de cualquier tipo de discapacidad,
minusvalia o incapacidad, que le dificulta o impide el desarrollo normal de sus
actividades vitales o de sus relaciones sociales"."®
El término cuidador es un concepto mixto formado en gran medida por la realizacion de
[...] tareas de caracter de apoyo, pero definido también en términos de relaciones
sociales y familiares, generalmente parentesco, aunque se extiende a lazos de
amistad o de vecindad donde éstos han adquirido el caracter de relaciones primarias.
La presencia de afecto se asocia con estas caracteristicas relacionales.®®
Las investigaciones relacionadas con los cuidadores de pacientes con DCA, coinciden
en dos enfoques distintos: por un lado, el concepto de atencién informal a la salud, y
por otro, el concepto de cuidador principal o primario.
El cuidador principal es aquella persona que dedica la mayor parte de su tiempo a
atender las necesidades basicas y psicosociales del enfermo o lo supervisa en su vida
diaria de la persona dependiente. La atencion desplegada por los cuidadores familiares
tiene aspectos positivos (existe la posibilidad de un ambiente mas humanizado) y
negativos (el desgaste del cuidador, las situaciones conflictivas entre familia) cuyas
decisiones pueden excluir al paciente de su propio cuidado, restringen o anulan su
autonomia.®”
Por otro lado, FEDACE, en su Guia de familias,*® plantea que la cuidadora principal
recibe ese nombre porque proporciona con su actividad y trabajo la mayor parte de la
asistencia y apoyo diario que necesita el afectado/a, facilita asi que continte viviendo
en el espacio familiar en condiciones adecuadas.
Otros autores entienden por cuidador informal “[...] aquella ayuda no remunerada que
se presta por parte de familiares u otros allegados. La sociedad la incluye habitualmente
en el ambito de las tareas domésticas, por lo que acaba siendo una actividad
infravalorada”.“® Se llama
[...] cuidador principal a la persona que asume la mayor parte de la responsabilidad

en la atencién al paciente con discapacidad. Una caracteristica relevante es que su
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dedicacion diaria al cuidado del paciente dependiente tiene una gran repercusion en
el &mbito laboral".*?
El cuidador/a principal tiene por delante un trabajo complejo que comprende tareas de
distintos tipos: bésicas, cuidados sanitarios; cuidado y apoyo emocional, cuidado de las
relaciones, cuidado del ambiente, vigilancia y responsabilidad, toma de decisiones,
supervision de conductas... Quienes cuidan, no siempre estan preparados para
responder a las tareas, tensiones y esfuerzos que supone el cuidado. Si este estado se
mantiene durante mucho tiempo, puede producir gran estrés.®)
Segun Huertas Hoyas, Pedrero Pérez, Aguila Maturana, Garcia LOpez-Alberca,
Gonzélez Alted,®
[...] la primera razén para estudiar la situacion de los cuidadores de pacientes con
DCA es que configuran un grupo expuesto a riesgos especificos para su salud. La
segunda es que la sobrecarga puede determinar que no atiendan adecuadamente
las necesidades de los pacientes. Por otro lado, los problemas de los cuidadores
tienen caracteristicas especificas en funcion de la enfermedad de base del paciente.
Los cuidadores
[...] suelen interrumpir su ritmo habitual y limitar su vida social, lo que trae con el
tiempo una repercusién negativa en su salud que puede presentar un conjunto de
problemas fisicos, mentales, sociales y econdmicos, a los que generalmente se les
denomina carga. A esta carga se le ha dado diferentes nombres: colapso, crisis,
sobrecarga, Burnout, sindrome del quemado, sindrome del cuidador, sindrome del
cuidador principal, claudicacion del cuidador. El sindrome de sobrecarga se
caracteriza por un cuadro plurisintomatico que afecta de manera insidiosa con
repercusiones fisicas, emocionales, médicas, sociales, economicas, y otras que
pueden llevar al cuidador principal a tal grado de frustracibn que finalmente
colapse.®”
A lo largo de las ultimas dos décadas, se han llevado a cabo diversos estudios acerca
de la sobrecarga de los cuidadores familiares y se han identificado diversos aspectos
que sintetizan los principales temas y resultados de tales trabajos: ©
= Cuidar es estresante.

» Eltipo de demandas de la familia no tiene precedentes.
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» Personas muy diversas asumen el rol de cuidadores.

= El estrés del cuidador es un proceso multidimensional.

» El apoyo social y las estrategias de afrontamiento ayudan a los cuidadores a hacer

frente a los factores estresantes.

» E| cuidado implica continuidad y cambio.

» El cuidado afecta otras dinamicas de la relacion familiar.

» La institucionalizacion no es siempre la solucién al estrés del cuidador.
“Se calcula que la prevalencia de trastornos psiquicos sufridos por los cuidadores es del
50 %, siendo los mas frecuentes la ansiedad, la depresion, las somatizaciones y el
insomnio”, segun la opinion de Marco, Duarte, Santos, Aguirrezabal, Morales,
Belmonte.®?
Cuidar es una situacion que muchas personas a lo largo de sus vidas acaban
experimentando, pero no es una tarea fécil. Cuidar a una persona en situacion de
dependencia cambia la vida de todos aquellos familiares o amigos implicados en su
cuidado. En funcién del nivel de dependencia, se necesitaran conocimientos y
habilidades especificas y es facil sentirse desbordado e impotente frente a esa
situaciéon. Aun asi, la familia sigue siendo la principal fuente de proteccion y ayuda para
las personas dependientes.
La cuidadora o cuidador informal familiar ofrece, por lo general, una atencion sin limites
de horarios, las 24 horas los 365 dias del afio. Asumir esta responsabilidad durante un
periodo prolongado de tiempo, expone a la persona responsable del cuidado a sufrir
consecuencias que afectan directamente su salud fisica y mental, existe el riesgo del
cansancio en el rol del cuidador, porque prioriza la atencion al paciente, mientras que
no se brinda los cuidados necesarios hacia su persona. Lo cual podria generar una
situaciébn de sobrecarga que comprometa su bienestar y desencadenar en otras
enfermedades, sufrir pérdida del control personal, y presentar alteraciones en la salud
fisica y emocional.

El sindrome de Cansancio del Cuidador se puede definir como una respuesta

inadecuada ante un estrés emocional prolongado y que se manifiesta por un

agotamiento fisico y/o psicologico, una actitud despersonalizada y distante en
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relacion con los demas y un sentimiento de fracaso ante las actividades de ayuda
que se realizan.*®
Este sindrome presenta una sintomatologia diversa que afecta la integralidad de la
persona cuidadora en sus distintas areas:
Fisica: con cansancio, cefaleas, algias osteo-articulares, dispepsia, vértigos.
Psicolégica: con trastornos del suefio, ansiedad, irritabilidad, depresion, estrés.
Social: con disminucion de las relaciones, aislamiento, limitaciones de habitos de
ocio y tiempo libre.
Laboral: con ausentismo y desinterés por el trabajo, pérdida o abandono del
trabajo.®
Los cuidadores tienden, por lo general, a reprimir y negar las emociones negativas. Los
afectados por la ansiedad y la depresion manifiestan un sentimiento de abandono,
soledad e impotencia para solucionar problemas de su rutina diaria, y reconocen que
una intervencion adecuada resulta vital en el proceso de rehabilitacion.®
Por todo lo anterior, es imprescindible la existencia de servicios sanitarios que
garanticen una atencion eficiente y efectiva hacia el cuidador; por ello mientras mas
formados estén los cuidadores, mas seguros estaran de poder cuidar a su familiar. El
cuidador debe ser, por si mismo, sujeto de la atencion de todos los profesionales de la
salud, a la vez que es necesario “[...] reconocer su papel como informador y proveedor
de tratamientos y cuidados, es necesario cuidar al cuidador”.®® Los aspectos sobre los
que se basa la atencion al cuidados, estriban en: [...] informacion sobre la enfermedad
que presenta su familiar, formacion en los cuidados que debe aplicar, identificacion de
las necesidades del cuidador y apoyo al cuidador.
Se coincide con la afirmacion acerca de que los programas que tan solo brindan
informacion a los cuidadores, pueden generarles un alto grado de ansiedad, lo cual se
ha relacionado con una anticipacién de la pérdida y con el conocimiento del alcance de
la enfermedad, por lo que es necesario ofrecerles ayuda para procesar la informacion

de tal forma que sus emociones sean mas adecuadas.”

CONCLUSIONES
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El Dafio Cerebral Adquirido constituye un problema de salud y social en ascenso en la
sociedad que genera gran discapacidad, por lo cual en la investigacion de la cual deriva
el presente texto se asume que el cuidador es quien contribuye o garantiza el
mantenimiento de una calidad de vida adecuada en el paciente que enfrenta esta
situacién de salud; labor que genera una alta carga fisica y emocional sobre él.

Pese a la similitud en las concepciones del problema en si y el reconocimiento de la
necesidad de afrontarlo en cualquier sociedad; las particularidades para su abordaje
dependen de las condiciones propias del pais, lo cual genera puntos de vista y
abordajes diferentes de los que se emanan decisiones y programas. diversos.

La sistematizacion de los elementos epistemoldgicos en torno al Dafio Cerebral
Adquirido y la sobrecarga del cuidador de estos pacientes demuestra la necesidad de
atencién a las repercusiones fisicas, emocionales, médicas, sociales y econdémicas que
puede experimentar el primero durante el proceso de atencién al familiar que sufre el

mencionado dafo.
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