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Resumen:

Las enfermedades cerebrovasculares constituyen uno de los problemas de
salud mas importantes en los paises desarrollados y en Cuba. Con una
tendencia al aumento de la incidencia de los casos y de los que sobreviven
al evento, el 50% o mas tienen alguna secuela. Es el lenguaje el atributo que
distingue al ser humano. Una vez que se pierde causado por diferentes
etiologias de origen neuroldgico se presenta una afasia. El paciente afasico
presenta un cambio brusco en su vida personal, familiar, laboral y social. La
familia ocupa un lugar protagonico en la evolucion y rehabilitacion del
paciente. Se desencadenan en él, y en la familia, modificaciones que alteran
su estabilidad. La familia desorientada comienza a hacerse una serie de
preguntas desde el mismo comienzo de la enfermedad y durante su evolucion.

En el presente trabajo se realiza un estudio exploratorio, a través de una
revision bibliografica y consulta a expertos, con la finalidad de precisar la
necesidad de una guia de consulta para la familia que se enfrenta a esta
situacion, brindarle a los familiares un espacio de orientacion, hacer entender
que si no hay reconocimiento familiar no puede haber una adecuada
rehabilitacion.
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Introduccidén

....El fendmeno de la pérdida del habla debido a dafio cerebral es tan antiguo,
sin embargo, como los origenes de la medicina... (1)

Las enfermedades cerebrovasculares constituyen unos de los problemas de
salud méas importantes en todos los paises desarrollados. En Cuba se observa
en las dltimas tres décadas una mayor incidencia de las mismas. Estas
enfermedades tienen asociados altos indices de morbilidad, dejando tras de si
un cumulo de sufrimientos dados fundamentalmente, por la invalidez que
provocan en los pacientes, entre las cuales encontramos alteraciones del
lenguaje como las afasias que se definen como una disfuncion en los centros o
circuitos del lenguaje del cerebro que imposibilita o disminuye la capacidad de
comunicarse mediante el lenguaje oral, la escritura o los signos.(2)

Estos pacientes presentan ademas de los trastornos del lenguaje otras
alteraciones importantes como son las alteraciones motoras, neurolégicas,
psicolégicas (afectividad). Hay que destacar las perturbaciones en las



interacciones laborales, sociales y en su marco familiar, que los limita en la
integracion a la sociedad, por lo que se hace necesario que cumplan tareas
afines con su edad, necesidades e intereses personales; a través de la terapia
fisica, de la terapia del lenguaje y la psicolégica.

La incapacidad de los pacientes para expresar sus ideas, sentimientos y
deseos los hace sentir inseguros, desvalidos, pues no se satisface la
necesidad de la comunicacion social del enfermo y en el entorno familiar. Asi
la orientacion, educacion y preparacion de la familia para que pueda
encaminarlo de forma integral es importante.

La discapacidad consecutiva a esta deficiencia, esta relacionada no sélo con la
lesion sino también con multiples factores extrinsecos (familiares,
psicosociales, terapéuticos, comunitarios, econOmicos) e intrinsecos
(bioldgicos, afectivos emocionales).

Podemos afirmar que son tan dramaticos los efectos de la afasia en el
paciente, como los cambios en la vida de su familia. EI padre de familia
generalmente ya no puede cumplir su papel, pasa de un nivel de proveedor
econdémico a un nivel de dependencia, presenta alteraciones en las relaciones
sexuales, cambio de imagen ante los hijos, etc. Estas repentinas e
incomprendidas situaciones conducen a alteraciones en el equilibrio emocional
y la estabilidad en general del seno familiar y en la gran mayoria de los casos
al divorcio de la pareja. Se hace imprescindible guiar a la familia a ser sensible
ante esta nueva situacion, comprometerse en el tratamiento rehabilitador y
lograr una integracién amplia y enriquecedora en su seno y en la sociedad del
paciente.

A la familia se le debe explicar en forma verbal, mediante folletos u otros
medios acerca de la nueva situacion debida a la lesion sufrida por la persona y
las alteraciones ocasionadas en general y en su lenguaje. Se le debe dar
pautas para hablarle y que logre una mayor comprension, lograr su regreso al
hogar lo mas pronto, una vez que sus condiciones de salud hayan sido
superadas. La demora en reintegrase lo hacen sentir abandonado y carente de
afecto. Ademés, el medio familiar es una fuente de estimulacién importante
para la recuperacion del lenguaje.

La familia constituye la célula fundamental de la sociedad. Desde el punto de
vista de salud, juega un papel importante en el paciente afasico ya que influiran
de forma positiva en su evolucion, su equilibrio psiquico, evitando las
complicaciones psicolégicas que interfieren de forma negativa en su
rehabilitacion y que atentan en la continuidad de la terapia. Sus integrantes
deben expresar amor, preocupacion, dedicacion, comprension; lo que conlleva
a desarrollar sentimientos de seguridad y trasmitir confianza en el paciente,
eleva su capacidad participativa y por ende su autoestima. Una familia
comprensiva y que apoye al paciente, ofrece un ambiente estable y seguro
para la mejoria de estos pacientes. (3-8)

En multiples ocasiones el paciente llega con el cuadro neurolégico y la afasia
instalada, pero podemos brindar a los familiares un espacio de contencion y



orientacion. Aunque es necesario promulgar programas de promocion y
prevencion, estimular estilos de vida saludables en grupos de familiares con
riesgos de padecer estos problemas de salud, desde la Atencién Primaria de
Salud (APS); y en ultima instancia orientar y encaminar adecuadamente a la
familia desde los inicios del cuadro y durante la terapia rehabilitadora
hospitalaria y en el hogar.

Objetivos

General:

= Enfatizar en la importancia de la influencia de la familia en la
continuidad de la terapia del afasico.

Especificos:

= Brindar a la familia del afasico una guia para el manejo y terapia del
paciente afasico.

» Lograr la reinsercion del afasico en la familia y la comunidad, a través de
la continuidad de la terapia.

Desarrollo

Como habiamos expuesto, cuando se produce la afasia, no sélo se producen
los trastornos en el lenguaje, sino que se producen perturbaciones
neurolégicas, motrices, en su afectividad y en las interacciones laborales,
sociales y especialmente familiares.

La familia cuando es analizada desde el punto de vista estructural, se plantea
que si se altera uno de sus miembros se altera su totalidad. Cuando se
producen cambios cada grupo cuenta con patrones para lograr restablecer el
equilibrio. (4-8). Autores plantean que cuando se produce la afasia se inicia un
largo proceso de duelo y readaptacién en el medio familiar. Esta se divide en
varias etapas o fases, segun Bowlby en: una fase de embotamiento de la
sensibilidad, una fase de incredulidad, una fase de desorganizacion y
desesperanza y una fase de mayor o menor grado de aceptacion y
reorganizacion. (3)

En la fase de embotamiento de la sensibilidad aparece la afliccion y la célera
en los familiares cercanos del paciente; en la fase de incredulidad la familia
intenta revertir el curso de la enfermedad; en la fase de desorganizacion y
desesperanza pasados los primeros dias y conviviendo con el paciente, al
observar los limitados avances del paciente en la rehabilitacion y las
reacciones psicoldgicas y sociales que se presentan, la familia se desorganiza
y comienza un periodo de caos, y por ultimo, una fase de mayor o menor
grado de aceptacion y reorganizacion en la que al pasar el tiempo la familia
retoma sus pautas para lograr un equilibrio ante esta situacion , acepta la
misma, reorganiza su estructura familiar en mayor o menor grado, segun sus
particularidades.



Es la rehabilitacion del lenguaje la mas lenta, y en ocasiones no se recupera la
capacidad de comunicacion de forma fluida afectandose. Muchas veces
también la comprension, lo cual dificulta mas la relacion con el familiar.

Se plantean estereotipias del rol familiar consideradas negativas y que
entorpecen la evolucion favorable del paciente: el salvador, el displicente o
indiferente, el negador y el sobreprotector.

El salvador es el miembro de la familia capaz de abandonar todo para cuidar el
enfermo, cuidador peligroso, pues constituyen hijos o hermanas que no
formaron una familia propia y aprovechan la situacién en funcién de su propia
problematica, poniendo al paciente en condicion de desvalijamiento. Con el
tiempo viene el hastio y el cansancio y comienza el maltrato.

El displicente o indiferente es el que por diferentes razones no puede ocuparse
del paciente y pone a disposicion de él a los profesionales, sin brindarle la
comprension y el carifio que necesita para su recuperacion.

El negador es el que interpreta los sintomas conductas o la lenta evolucion del
paciente, como el resultado de actitudes desinteresadas o provocadas por él,
como si el paciente no quisiera cooperar con su tratamiento o lo hiciera "a
propoésito” para "desunir mas la familia”.

El sobreprotector es el que se ocupa de realizar todo lo que el paciente
necesita y también lo que no necesita que hagan por el. Por las limitaciones
fisicas el paciente necesita el apoyo de sus familiares, este periodo varia de
acuerdo a las caracteristicas y a la evolucion del paciente, pero la familia debe
tomarlo como un momento transitorio, pues puede convertirse en
sobreproteccion que puede entorpecer el desarrollo de las capacidades
conservadas, asi como las que deben ser rehabilitadas.

Consideramos que la familia debe conocer aspectos relacionados con: la
naturaleza de la afasia y sus limitaciones, la reacciones psicologicas (cambios
en la personalidad) que pueden aparecer a partir de la aparicion del cuadro,
tener informacion para la mejor manera de apoyar al paciente durante la terapia
y aplicar los consejos y las orientaciones del especialista para la continuidad de
la terapia del lenguaje.

Los trastornos psicoldgicos de orden afectivo, o cambios en la personalidad del
paciente pueden presentarse después del evento ocurrido. Es importante que
los familiares conozcan cuando, cémo vy el por qué de estos trastornos. Estas
reacciones pueden aparecer de dos formas: ligado al dafio cerebral, y
proveniente de la evaluacién que hace el afasico de sus limitaciones en la
medida que puede percatarse de su situacion general.

Entre las reacciones psicologicas que se presentan con mayor frecuencia se
encuentran: la ansiedad, la negacién, la regresién, el egocentrismo e
infantilismo, el dafio a la autoestima, la soledad y aislamiento, la labilidad en
las emociones, la agresividad, la verglienza y culpa, la desinhibicién, la ley del



todo o nada, las correlaciones anatomo-clinicas, el duelo y la depresion.
(3.9)

El rol de la familia del paciente afasico esta presente desde el momento en que
se produce la enfermedad, y ella es participe de todos los eventos que suceden
en la medida que se desarrolla su evolucién, por lo que en la guia de consejos
para un mejor manejo del paciente deben precisarse todas estas etapas. (10)

- Orientaciones durante la etapa Iinmediata de la enfermedad
desencadenante, inicial de la deficiencia y discapacidad.

- Orientaciones durante la etapa intermedia, de rehabilitacion; recuperacion
mas estable de las secuelas.

- Orientaciones para la etapa de secuela residual, en el hogar.

Las orientaciones durante la etapa, inmediata de la enfermedad
desencadenante deben relacionarse con el diagnéstico de la enfermedad, la
evolucion de la misma y el prondstico.

Instalado el cuadro neurologico, hospitalizado el paciente, se realizara el
diagnéstico clinico. Debe explicarsele al familiar de forma clara y sencilla las
posibles secuelas: motoras, psicoldgicas y del lenguaje que pueden quedar en
el paciente, orientar al familiar y remitirlo, en caso de las secuelas en el
lenguaje al especialista de Logopedia y Foniatria, o al terapista del lenguaje.
Una vez que llegue a la consulta de logopedia debe orientarse y realizarse un
diagnostico, oportuno, y se planteara el prondstico de rehabilitacion, asi como
aclaracion de las dudas que el familiar presente. Se le informara:

- Aspectos generales acerca de la Afasia, relacibn con su naturaleza y sus
limitaciones, sin tecnicismos.

- Que la recuperaciéon de la capacidad del lenguaje va a ser lenta, y en la
mayoria de los casos no es completa. Pueden quedar secuelas en la
comprension y en la expresion en diferentes grados.

- Sobre los cambios que ocurrieron y que pueden presentarse en el paciente, a
partir de ahora.

- Las posibles secuelas psicoldgicas.
- Que con la nueva condicién, no seran una familia sana.

- Hacerles comprender que sus sentimientos repercutiran de manera positiva o
negativa en el paciente.

- Que deben animar y apoyar al paciente en todos sus esfuerzos.



- Que al asumir una aptitud de aceptacion de cambio que sera relativamente
permanente, debe establecer una continuidad de identidad familiar, desde el
pasado hasta el presente.

- Debe limitar las metas del paciente a aquellas cosas que pueda hacer,
haciéndole el futuro positivo y constructivo

Las orientaciones durante la etapa post aguda, intermedia, de rehabilitacién, en
la que la recuperacion de las secuelas es mas estable, se desarrolla bajo la
tutela de un equipo multidisciplinario que guiara el proceso de rehabilitacién.
Durante esta etapa que se desarrolla en un centro hospitalario clinico o en uno
rehabilitador la familia:

- Debe aprender a manejar el ambito hospitalario y desarrollar una relacion de
trabajo con el equipo rehabilitador que atiende al paciente.

- Animar al paciente a iniciar la terapia del lenguaje.
- Prepararse para la rehabilitacion del lenguaje y su ejecucion.

- Adquirir conocimientos que les permitan un control y competencia en la
manipulacion del enfermo.

- Obtener informacion para la efectividad en su comunicacion con el paciente
afasico.

- Cuando éste no se pueda comunicar no se debe regafar, ni enojar.

- No debe hablar por el paciente, a menos que sea absolutamente
indispensable.

- Aprender a convivir con el dolor, la incapacitacién y otros sintomas derivados
de la enfermedad.

- Alabar los esfuerzos que realiza para mejorarse, aun los mas pequefios
deben aceptarse como grandes.

- Mantener un tipo de conversacion natural y apropiada para un adulto.

- Minimizar al maximo las distracciones durante las terapias, como por ejemplo
el ruido de una radio, siempre que sea posible.

- Adquirir recursos para el manejo y regreso del paciente afasico al hogary a
la comunidad.

Una vez que se le ha dado el alta al paciente es preciso ofrecerle al familiar las
orientaciones para la etapa de secuela residual, para el hogar. Debe
hacérseles comprender que renunciar al tratamiento formal no implica
renunciar a la estimulacion, la cual debe continuar mediante instrucciones
dadas a los miembros de la familia que deben cumplirse. La familia debe:



-Continuar las indicaciones de su médico y terapista.
- Tratar al paciente como una persona adulta.

- Deben brindarle un ambiente acogedor, porque en familia se encuentra la
unidad basica del desarrollo.

- Realizar las actividades normales de la casa: ver la televisibn, comer en la
mesa, etc.

- Permitir al paciente ser tan independiente como lo desee y como sus
limitaciones lo permitan.

- Simplificar el lenguaje a través del uso de de oraciones cortas y sin
complicaciones.

- Incluir a la persona con afasia en las conversaciones.

-Preguntar y valorar la opiniéon de la persona con afasia, especialmente con
respecto a los asuntos familiares.

- Prestar mas atencién a todos los elementos comunicativos de naturaleza no
verbal que el paciente pueda transmitirnos.

- Estimular al paciente para que hable o para que se comunique a través de
cualquier medio y exprese sus necesidades e ideas.

- Estimular cualquier tipo de comunicacion, ya sea hablada, gestual, sefialando
o dibujando.

- Mejorar la capacidad de comunicacion mediante la lectura labiofacial, mirando
a la cara del paciente cuando intenta hablar y haciendo que éste mire a la cara
de la persona que le habla.

- Estimular a que todos los miembros de la familia contribuyan a enriquecer y
estimular la conversacion durante el dia.

- Incorporar al paciente en las actividades de otros miembros de la familia, por
ejemplo hablandole de lo que esta haciendo.

- Permitirle a la persona con afasia todo el tiempo que necesite para conversar.

- Repetir el contenido de las palabras o sefialar palabras claves para aclarar el
significado de la oracion segun sea necesario.

- Evitar corregir el habla del individuo.
- Ayudar al individuo a participar en actividades fuera del hogar, buscar grupos

de apoyo como las comunidades de personas que han sufrido un accidente
cerebrovascular, circulos de abuelos, talleres protegidos, etc.



- Mantener el interés del paciente en el uso del lenguaje durante todo el dia
mediante pasatiempos, juegos y pequefos trabajos que sirvan de tema de
conversacion.

Para que la comunicacion de la familia con el paciente afasico sea mas efectiva
se sefialan estrategias:

- Mirar a la cara del paciente y hacer que mire a quien le habla.
- Centrar la atencién del paciente en lo que se le va hablar.
- Hablarle lentamente y en forma clara.

- Hablarle sobre cosas concretas y reales que estén dentro de su campo visual
en ese momento.

- Hablarle de cosas relacionadas con su medio ambiente para facilitar su
comprension, pero con organizacion sintactica normal y completa

- Hacer pausas entre las diferentes frases dichas a éste para facilitar la
comprension Yy la interpretacion.

- Asegurarse que la persona comprenda lo que le esté diciendo mediante
preguntas al respecto.

- Repetirle varias veces lo que se le esta diciendo para que lo comprenda.

- Usar pautas no verbales como las sefias, los gestos y laminas para mejorar
la comprensién.

- Estimularlo para que dé respuestas cortas a las preguntas hechas o que
responda con sefias, para que se sienta como participante activo de la
conversacion.

- Estimularlo para que repita las palabras cuando éstas son inteligibles, pero no
demasiadas veces, pues se puede sentir frustrado. La repeticion mejora el
habla y es una retroalimentacion.

- Estimularlo a que exprese sus ideas de varias maneras, lo cual agiliza su
pensamiento, su produccion verbal y su comprension.

- Hacerle preguntas multiples de manera que se vea obligado a escoger la
respuesta adecuada.

Conclusiones

- La Afasia es compleja por los dafios neuroldgicos y sus secuelas. El
paciente afasico presenta un cambio brusco en su vida personal, familiar,
laboral y social.



- La familia ocupa un lugar de jerarquia, protagonico; participando
activamente en toda la evolucion.

- La tragedia ya no pudo ser evitada, pero podemos brindar a los familiares
un espacio de contencion y orientacion.

- Hacer entender que si no hay reconocimiento familiar no puede haber
una adecuada rehabilitacion.

- Los sentimientos mas nobles que debe ofrecerles al paciente es
comprension, apoyoy amor.

Recomendaciones.

- Intervencién temprana en la familia del afasico para brindarle
informacion.
- Concientizar su rol en la rehabilitacion efectiva del lenguaje.

- Brindar a la familia orientaciones a traves de charlas y folletos.
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