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PRESENTACION

El programa TALLERES FEDACE SOBRE DCA ha cumplido ocho anos. Este hecho
no tendria mayor importancia, pero cuando las circunstancias obligan a posponer o
abandonar algunos proyectos por falta de financiacion, el mantenimiento demuestra
de la importancia que representa para FEDACE este programa. Seguimos a pesar de
que en esta apasionante andadura no contemos, este ano, con la colaboracion de
alguna de las entidades que nos ayudaron a ponerlo en marcha.

El objeto de los TALLERES FEDACE es poner en comun practicas de atencion y ge-
nerar conocimiento sobre el Dafo Cerebral Adquirido, y esto es parte esencial de la
actividad de movimiento asociativo comprometido en dar visibilidad al colectivo de
DCA vy aportar soluciones para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
y sus familias.

Es conocido el efecto del DCA en la estructura familiar. Ya hemos dedicado algin
otro taller a trabajar sobre esta problematica (Familia y Dano Cerebral Adquirido.
Cuaderno FEDACE n° 9), pero siempre que se analiza este tema se suele poner el
foco en la figura de la pareja, el cuidador principal..., etc.

Las familias y los profesionales que trabajan en las asociaciones veiamos que, mu-
chas veces, los ninos y adolescentes (hijos, hermanos, nietos...) que conviven en
entornos familiares con DCA, son victimas calladas, que no entienden los cambios
en la persona querida, ni aceptan una nueva situacion en el grupo que, en el mejor de
los casos, supone pérdida de protagonismo. Por esto decidimos dedicar el taller de
este afio -DCA EN LA FAMILIA. LA ATENCION A NINOSY ADOLESCENTES- a

reflexionar sobre estas situaciones.

Hemos organizado el trabajo como un espacio de intercambio de experiencias
y conocimiento de los profesionales de las asociaciones federadas y especialis-
tas externos, que ha permitido profundizar en la respuesta y las necesidades
de atencion de los menores que conviven con familiares con Dano Cerebral
Adquirido y proponer intervenciones ajustadas a las necesidades del nifo y de
la familia.

La sintesis de estos trabajos es este nuevo Cuaderno FEDACE n° 14: DCA EN LA
FAMILIA. LA ATENCION A NINOS Y ADOLESCENTES, que compartimos con us-
ted esperando sea de interés.
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. MARCO DE REFERENCIA: LA FAMILIA ACTUAL Y LOS
NINOS

1. El grupo familiar. Los distintos tipos de familias

1.1. Introduccién

Conceptualizar qué es la familia se presenta como una ardua tarea, ya que se aborda
desde diferentes disciplinas como la sociologia, la psicologia, el derecho, la historia o la
economia.Ademads, es un término que ha ido modificaindose a lo largo de la historia y en
el momento actual, sufre una profunda revision, llegando algunos autores a dudar de su
persistencia en el tiempo.

La mayoria de los individuos no comparten que lo que se entiende por familia, encierre
una misma forma de amar, vivir o procrear (DelValle,2004). En la sociedad postmoderna,
ha adoptado mas formas distintas, diversas y discontinuas de realizacion.

La familia nuclear conyugal, conformada por padre, madre e hijo/s ha sido considerada
normal en funcion de su mayor prevalencia y se ha proyectado socialmente como el
modelo natural de organizacion familiar en la sociedad. Asimismo, se correspondia con la
ideologia dominante, marcando los limites de la realidad familiar y ocasionando que otras
formas de realidad familiar no estuvieran legitimadas.

1.2. Definicién de familia

Lafosse (1984) define la familia como un grupo de personas unidas por lazos de matri-
monio, sangre o adopcion, constituyendo una unidad doméstica, interactuando y comu-
nicandose entre ellas en sus funciones sociales respectivas de marido y mujer, madre y
padre, hijo e hija, hermano y hermana, creando y manteniendo una cultura comun.

Tradicionalmente, se ha considerado familia aquella unién de dos o mas personas a
través del matrimonio, la filiacion o el afecto, que viven juntas, ponen sus recursos econo-
micos en comUn y consumen conjuntamente una serie de bienes en su vida cotidiana. Sin
embargo, todas estas caracteristicas no son definitorias necesariamente en la actualidad,
complicandose el abordaje del fendomeno de la familia y produciéndose un giro concep-
tual obligado. De acuerdo con las encuestas de actitudes y valores de la poblacion, el
elemento que si se refleja para casi la totalidad de los individuos, es que la familia tiene
un significado relevante, como proyecto de vida o como ambito de referencia (Del Valle,
2004).

En sentido amplio, se puede decir que la familia es el modo en que los seres humanos
siguen viviendo una serie de vinculos, siendo preciso establecer como se constituye,
entre quiénes, con qué alcance, la obligatoriedad del vinculo, la continuidad del mismo,
la duracion y el hecho de compartir un hogar y la existencia de lazos conyugales y/o
paterno-filiales. No obstante, estas dimensiones contribuirian a definir los limites pero
no supondrian definir la esencia de qué es la familia.
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1.3. Cambios en la familia

A partir de los anos sesenta, se empiezan a reflejar cambios de valores en la vida pri-
vada y en los principios que rigen las relaciones interpersonales. Se trata en un proceso
de cambio lento, que genera tensiones internas en las familias y no ha permitido aun la
creacion de nuevos modelos de familia basados sobre una serie de reglas codificadas.

En términos generales, desaparece el patriarcado y las leyes reconocen la igualdad de
todos los hijos, sin distincion ni discriminacion. Asimismo, se ha producido una mejora
en las condiciones de vida, concretandose en un mayor equilibrio en las relaciones de
pareja, se decide cuando y como tener los hijos, disminuye el nimero de hijos y estan
mejor atendidos. El acceso de la mujer al trabajo supone que se amplien sus expectativas
mas alld de su rol de esposa y madre, disminuyendo la dependencia respecto al varén.
Ademas, se disocian la reproduccion y la sexualidad como consecuencia de los avances
en la tecnologia contraceptiva y reproductiva.

Por otro lado, se incrementa la diversidad y la tolerancia a otros tipos de familia, apare-
ciendo nuevas formas de relacion que se aceptan como legitimas convivencias. También
se acepta la ruptura como algo adecuado y el modelo de felicidad se transforma en algo
cambiante, puesto que ahora hay una amplia gama para elegir.

Todos estos cambios en actitudes y valores van acompanados de cambios legislativos y
se esta produciendo una desinstitucionalizacion de la familia, ya que se establecen vincu-
los afectivos y sexuales, formas de vida y modos de convivencia al margen de las normas
o modelos dictados por instancias externas; en funcion de los intereses, las preferencias y
las voluntades individuales. Este fendmeno conlleva la vulnerabilidad asociada a tener que
revalidar de forma continua los vinculos y supone un esfuerzo de negociacion continua.

Flaquer (1997) senala la “explosion del ciclo vital de la familia”, refiriéndose a que se
multiplican los itinerarios familiares, se producen entradas, salidas, transitos y reinci-
dencias. Los individuos sufren una disociacion interna porque la familia deja de ser una
unidad de destino comin para convertirse en un pacto de libre adhesion, difuminandose
la claridad de los roles dentro de la familia, puesto que todo es revisable. Debido a que
se eligen distintos y nuevos modos familiares, se modifican dinamicas, estrategias y res-
puestas de la familia, no hallando en su contexto de aprendizaje, respuestas adecuadas.

Seglin Beck-Gernsheim (2003), la relacion de la pareja tiene ahora un caracter temporal
e informal, apareciendo nuevos tipos de familias y parejas: parejas no casadas, familias
sin hijos, monoparentales, reconstituidas, del mismo sexo, relaciones de fin de semana
o con companeros para un tramo de la vida, vidas compartidas con varios hogares o
residencia en diferentes ciudades, familias multiculturales. Ademas, se generan nuevos
roles para las mujeres y abandonan tareas que antes eran especificamente femeninas. Al
mismo tiempo, se crean nuevos roles para los hombres, que se comprometen mas en la
parentalidad. Finalmente, aumenta el grado de planificacion tanto en la relacién como en
la reproduccién. Respecto a la primera, se ha llegado a crear la “terapia de comunicacion
prematrimonial”’, donde se establecen acuerdos por escrito acerca de las expectativas y
elementos nucleares de la relacion para cada uno de ellos, como un intento de asegurar
el éxito de la misma antes del matrimonio. En relacién con la reproduccion, se planifica
también el momento adecuado gracias a las nuevas tecnologias.
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Beck y Beck-Gernsheim (2001) resumen todos estos cambios en su libro, El normal caos
del amor. Las nuevas formas de la relacion amorosa:

“El matrimonio es separable de la sexualidad, ésta a su vez de la paternidad/maternidad, la
cual puede multiplicarse mediante el divorcio, y todo esto puede dividirse por el hecho de vivir
juntos o separados y potenciarse por tener una casa en diferentes lugares o por la siempre
presente posibilidad de revisarlo todo. De esta operacion matemdtica resulta a la derecha del
signo de la ecuacién un numero aun por determinar que transmite una vaga impresién sobre
el simulacro de existencias entrelazadas directamente y de forma multiple que hoy en dia se
esconden cada vez mds detrds de las palabras tan fieles e invariables de matrimonio y familia”.

1.4. Situacién de la familia espafiola

Los cambios en las leyes de la familia y del matrimonio de 1978 y 1981 han resultado
determinantes para el reconocimiento y la regulacion de ciertos valores y comporta-
mientos. Desde la sociologia, se habla de que las dltimas generaciones de jévenes estan
mas secularizadas, mas individualizadas y muy orientadas al presente. No obstante, la
persistencia de la cultura de la solidaridad familiar y la fortaleza de los lazos familiares
continta condicionando respuestas y estrategias familiares.

Se observa un envejecimiento de la poblacion, aumento de la esperanza de vida y mayor
coexistencia de generaciones, aunque sin estar ligado a la corresidencia. Segiin el censo de
2001,60.000 personas de mas de 90 anos, viven solas, 140.000 entre 80y 85 y 250.000 entre
80 y 84. La mujer es una de las protagonistas principales de esas redes sociales, pero ahora
no estan en las mismas condiciones que hace décadas debido a su incorporacion al mundo
laboral, apareciendo el peligro de acabar agotando la solidaridad de las redes sociales por
agotamiento si no dotan de recursos asistenciales y econdmicos que faciliten el cuidado.

En Espana, ha habido un cambio en las pautas reproductivas, con una reduccién pro-
gresiva del numero de hijos, de manera que a finales de los afos noventa, nacian la mitad
de nifos que en los anos setenta. Ademas, se retrasa la edad de la maternidad a los 30,
siendo las que mas lo retrasan de la Unién Europea (DelValle, 2004). Las mujeres tienden
a elegir el numero de hijos, cuando y como tenerlos (en el matrimonio, en una union
estable o sin union). Se producen cambios en el comportamiento de las parejas, retrasan-
do y reduciendo la nupcialidad. Hay una mayor visibilidad y legitimidad de las parejas del
mismo sexo (Ayuso, 201 I). La cohabitacion se constituye como una alternativa y como
prologo al matrimonio y ademas, en segmentos jovenes y de mediana edad, se prefiere al
matrimonio en familias reconstituidas (Eustat, 1999).

Ha habido un incremento lento y moderado de la proporcion de hijos nacidos fuera del
matrimonio (3,9% en 1980 frente a 17,7% en el 2000), con la emergencia de nucleos familia-
res biparentales o monoparentales al margen del matrimonio. Las rupturas han aumentado
un 28% en diez anos (periodo 1998-2008) segun un informe del IPF (Instituto de Politica
Familiar) y los divorcios se han incrementado un 207% en el mismo intervalo temporal.

Se retrasa la edad de emancipacion, se prolongan los estudios, y aparecen dificultades
de acceso al mercado de trabajo y vivienda, a la vez que existe una cultura familiarista
(Castro et al., 2008).
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Existe una mayor diversidad en la composicion y la estructura familiar de los hogares.
Seglin el censo de 2001, el 90% de hogares tienen menos de 5 miembros. Se observa
un aumento de los hogares unipersonales, de las parejas sin hijos y la reduccién de las
familias extensas. El aumento de los hogares unipersonales se relaciona mas con la des-
composicion de nlcleos conyugales previos que con una forma de convivencia distinta
elegida. También este fenomeno tiene que ver mas con el envejecimiento de la poblacion
que con la emancipacion de los jévenes. La monoparentalidad como modelo de familia
aparece mas por viudedad o ruptura que por eleccion personal.

Hay un incremento en la importancia de la relacion de pareja, puesto que “no hay
una unidad de biografias sino biografias completas que coordinar y conciliar” (Del Valle,
2004), llevando a la paradoja del compromiso, que se debilita mas facilmente pero que
cuando esta presente, es mas fuerte que en épocas anteriores. En este sentido, Beck
(2001) postula los siguientes riesgos:

I) El cambio no es correlativo a lo que se espera de la relacion, por lo que aparece
la desilusion y el cansancio. Esta sensacion de fracaso puede llevar a la resignacion
o al conflicto abierto.

2) Ante la mayor equiparacién de hombres y mujeres, la desigualdad se hace mas
visible, mas consciente y menos legitima, lo que lleva al conflicto y produce con-
tradicciones, resistencias y posibilidades de cambio.

3) Surgen dificultades de comprension entre hombres y mujeres, desacuerdos en
la vida cotidiana, disminuyen los tiempos y espacios de comunicacion. Al mismo
tiempo, aumentan las demandas de autenticidad al otro, dando lugar a lo que la
autora denomina la “tirania de la autenticidad”, que dificulta en muchas ocasiones
la posibilidad de llegar a acuerdos.

En cuanto a la parentalidad, se redefinen los significados en las relaciones padres-hijos,
ya que se tienen menos hijos y los que se tienen, se desean mas, porque tienen un valor
emocional. Paralelamente, supone también una carga de trabajo que choca con las aspira-
ciones y las demandas profesionales, que compiten en tiempo y en dedicacion.Tener hijos
supone un coste e inversion en dinero, tiempo, sentimientos, esfuerzo y atencion.Ahora los
padres pueden actuar e intervenir mas en el destino de los hijos, pero simultaneamente las
tareas, exigencias y deberes de la paternidad se ven multiplicados considerablemente, por
lo que los padres tienen mas temor a los hijos, por la responsabilidad ante el futuro de los
pequenos. Se observa de forma incipiente la corresponsabilidad en la parentalidad, hay un
incremento en la igualdad, de modo que aumenta la tolerancia y el respeto, debilitindose
el modelo autoritario. Como consecuencia de estos cambios, aparece también una crisis
en el modelo educativo, ya que se hacen patentes dificultades para poner limites a los hijos,
actitudes dictatoriales en los hijos, ausencia de conflictos por paralisis y miedo a educar.

1.5. Funciones de la familia

La familia es el lugar donde se establecen relaciones de afecto, libertad, reciprocidad y
solidaridad e incluye a la pareja, el matrimonio, la sexualidad, la procreacion, la paternidad,
la maternidad, el amor y la socializacion. Se considera que las relaciones familiares y la
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fuerza de la institucion familiar son un ndcleo muy importante de la solidaridad entre las
diferentes generaciones.

Seglin Dughi et al. (1995), independientemente del contexto histérico social, la familia
debe cumplir 4 tareas esenciales:

)

2)

3)

4

1.6.

Asegurar la satisfaccion de las necesidades bioldgicas del nino y complementar
sus inmaduras capacidades de un modo apropiado en cada fase de su desarrollo.

Enmarcar, dirigir y canalizar los impulsos del nifio con el objetivo de que llegue a
ser un individuo integrado, maduro y estable.

Ensenarle los roles basicos y el valor de las instituciones sociales y modos de
comportarse propios de la sociedad, ya que es el sistema social primario.

Transmitir técnicas adaptativas de la cultura, incluido el lenguaje.

Nuevas configuraciones familiares

De acuerdo con lo expuesto anteriormente, se puede decir que en la época postmo-
derna, ha cambiado significativamente la forma de establecerse, definirse y mantenerse
en el tiempo la familia. En consecuencia, resulta preciso intentar reflejar las distintas
configuraciones familiares actuales:

)

2)

3)

4

3)

6)

7)

8)

La familia nuclear: Conformada por dos generaciones con parentesco por con-
sanguineidad y que viven bajo el mismo techo (padres-hijos).

La familia extensa: Presentes mas de dos generaciones, unidas con parentesco por
consanguineidad.

La familia ampliada: Formada por miembros consanguineos y no consanguineos.
Se caracteriza por la presencia fuerte de solidaridad, apoyo mutuo y redes socia-
les familiares.

Grupos consanguineos: No requiere la presencia de progenitores, pero si la exis-
tencia de parentesco por sangre (hermanos, tios-sobrinos, abuelos-nietos).

La familia reconstituida: Se caracteriza por una pareja donde uno o ambos vienen
de otras parejas y de haber disuelto su vinculo marital, es frecuente que los hijos
sean de diferentes padres o madres.

La familia monoparental: Los hijos estan a cargo de uno de los padres por sepa-
racion, viudedad, abandono o situaciones forzosas como la carcel o el trabajo.

La familia homoparental: Es una relacion estable entre dos personas del mismo
sexo, con o sin hijos.

Diada conyugal o pareja: Conformada por dos personas que por opcién o impo-
sibilidad organica, conviven sin hijos.
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9) Estructura uniparental: Personas solas que no comparten la vivienda, por opcion
o necesidad.

10) Hogar o unidad doméstica: Las personas estan unidas voluntariamente por tema
economico. No existe una claridad en el tipo de relaciones que median entre
los miembros.

I'l) Parejas sin convivencia: Son parejas que no viven habitualmente en el mismo
domicilio, independientemente de su estado civil.

A continuacion, se profundizara en tres de estas categorias de las nuevas configuracio-
nes familiares, esto es, las parejas sin convivencia, las familias reconstituidas y las familias
monoparentales. Estas nuevas estructuras plantean una serie de nuevos retos y dificulta-
des; teniendo en comun con la familia tradicional que los adultos han de intentar aportar
sus recursos para favorecer el desarrollo del nifio y por otro lado, intentan resolver el
problema de su desarrollo personal haciéndolo compatible con el crecimiento del nifo.
El proceso que se desarrolla entre los miembros del grupo familiar, determina a la larga,
la calidad de la relacién familiar, del desarrollo individual y del compartido por los distin-
tos miembros.

A pesar de que se intentan analizar las caracteristicas distintivas y propias de estos
tipos de familia, es preciso remarcar que pueden aparecer idénticos resultados ante
sistemas y dinamicas diferentes (Barudy y Dantagnan, 2005). Estos autores senalan
que una madre sola, una pareja de padres biologicos heterosexual u homosexual, una
abuela, unos padres acogedores o adoptivos interactian con los hijos en sistemas
diferentes y con dinamicas relacionales singulares en cada uno, pero todos pueden
producir los mismos cuidados de calidad y asegurar el buen trato que un nino o nifa
necesita para crecer sano, porque lo decisivo esta en la naturaleza de las relaciones.
Estas relaciones tendrian que estar caracterizadas por una disponibilidad multiple
para ofrecer espacios afectivos, intimos en los que ser confirmado como una perso-
na singular, ludica y de aprendizaje. Ademas, estas relaciones tienen que ser estables,
donde poder ofrecer a los nifos una continuidad a largo plazo, que aseguren sus
cuidados, asi como la proteccion y socializacién necesarias. Los adultos han de estar
accesibles, ser capaces de percibir y mostrar alegria por los cambios en su desarrollo,
captar sus necesidades y que sean capaces de ofrecer un sentido coherente a sus
actuaciones.

1.7. Parejas sin convivencia

Esta categoria seria una de las de mas reciente aparicion y cuyos difusos limites generan
un gran cuestionamiento a lo que hasta hace unas décadas se entendia por familia. Se han
llamado también “living apart together” (LAT) y segun Cherlin (2009), se ha visto propi-
ciado por el “tiovivo” de las relaciones de pareja, es decir, se da un proceso de entrada y
salida a la vida en pareja a lo largo de todo el ciclo vital. También parece tener que ver con
el alargamiento de los noviazgos y las nuevas formas de articular la relacion:aumentan las
parejas de dos salarios con dos carreras profesionales, hay una mayor movilidad laboral
geografica (Schneider y Meil, 2008), deseos de mantener una mayor independencia den-
tro de la pareja (Levin, 2004, Holmes, 2006).
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Este término engloba distintas modalidades como parejas separadas al comienzo de
su relacion, separadas por motivos laborales, separadas por cuidados informales a personas
mayores y a ninos, parejas de personas mayores que no quieren repetir errores del pasado
y separadas pre-ruptura. La prevalencia suele ser mayor en jovenes, que suelen residir en
grandes nucleos de poblacién y con altos niveles de estudios, suelen encontrarse al principio
de sus biografias de pareja y en Espana, destaca como uno de los factores mas relevantes
para su establecimiento, las dificultades para emanciparse. Resulta curioso que los LAT
estan presentes en todos los estados civiles y existe el debate sobre si es una situacion
forzada o un nuevo modo de relaciéon elegido. Algunos autores como Bawin-Legros y
Gauthier (2001), postulan que esta categoria toma fuerza en consonancia con la disminu-
cion del deber de unos hacia otros en las parejas, asi como el refuerzo de las exigencias
de libertad individual.

1.8. Familias reconstituidas

Otro tipo de familia que empieza a ser cada vez mas frecuente es la reconstituida,
donde uno de los miembros de la pareja ha mantenido una primera relacion, en la que
han tenido uno o varios hijos. La peculiaridad aqui reside en que el nuevo contrato de
matrimonio o la nueva pareja establecida, parte de una asimetria entre los miembros,
producto de su relacion pasada y de los compromisos y promesas que uno de los dos
debe o siente que debe de respetar en relacién a la familia anterior, como la manuten-
cién de los hijos o de la ex mujer. Su contexto de aprendizaje es el contexto tradicional
de la familia unida, frecuentemente conflictiva, a veces nociva, pero de la cual uno no
se separa.

Al principio, suelen enfrentar importantes impedimentos, pero si logran entender estas
dificultades, podran sobreponerse a ellas y utilizarlas de forma productiva. Segiin Satir
(2005), pueden adoptar diferentes presentaciones:

I) Una mujer con hijos que se casa con un hombre sin hijos.
2) Un hombre con hijos que se casa con una mujer sin hijos.
3) Un hombre y una mujer que tienen hijos de una relacion previa.

Aunque todas las personas implicadas en este sistema, incluyendo las exparejas de
ambos, pueden o no convivir bajo el mismo techo, todos forman parte de la vida de los
demas y es importante tener en cuenta todos los elementos, aunque en muchos casos
tratan de vivir como si no existieran los miembros restantes.

El mayor riesgo en estos sistemas aparece cuando no hay comunicacion suficiente, hay
desacuerdos o en el peor de los casos, hostilidades aun vigentes. En consecuencia, el
menor puede enfrentarse a indicaciones contradictorias procedentes de los diferentes
adultos responsables de su cuidado. Satir (2004) sostiene que si al menos los adultos son
capaces de expresar de manera directa lo que hacen, el nifo podra elegir y no tendra
que guardar los secretos de los adultos. Cuando una pareja se separa, con frecuencia no
mantienen los afectos que antes tenian, pero lo que si pueden hacer es ser abiertos y
discutir sus diferencias sin que estén presentes los hijos.
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Conformar una familia reconstituida no es sinonimo de un mal desarrollo de una vida
familiar adecuada, pero si implica la necesidad de ser conscientes de los potenciales im-
pedimentos y resolverlos de manera amorosa, realista y congruente. Los individuos que
se divorcian tendrian que encontrar primero el significado de sus respectivos divorcios
y poder aprender algo de ello, en contraposicion a lamentarse, estar resentido o sentir
una profunda desilusion.

La mujer con hijos que vuelve a casarse, suele tratar a los ninos como si fueran de su
propiedad y esto plantea dificultades en la constitucion de la nueva pareja, con roles
poco definidos para el nuevo marido, bien por mantenerle al margen de la parentalidad y
que se pueda sentir excluido de situaciones compartidas entre la madre y los nifios o por
exigencias desde el primer momento de que ejerza una autoridad, sin que haya habido lu-
gar para establecer una relacién primero o explicarle a los ninos sobre la nueva situacion.

En el caso de los hombres que vuelven a casarse y que sus hijos viven con su exmuijer,
pueden sentir que estan descuidando a sus hijos, ya que es mas probable que pase mas
tiempo con los hijos de su mujer que con los suyos propios. En estas situaciones tan
complejas, donde participan tantos adultos en la educacién de los hijos, existe el riesgo
de caer en un vacio educativo, donde las necesidades de los hijos no estén cubiertas, por
lo que es fundamental conservar un sitio para los padres naturales y abrir un espacio
adicional para el nuevo adulto que aparece en sus vidas, lo cual requiere tiempo y pacien-
cia, especialmente al principio. El conflicto que puede aparecer en el nifo es no tener la
libertad de amar a quien decida, es importante transmitirles que tienen esta libertad. La
nueva pareja de su progenitor puede vivirla como un intruso, por lo que desde la pers-
pectiva de este adulto, es importante tener paciencia y no presionarle, teniendo que dar
cabida en su mente para el progenitor de su hijastro que no esta presente, es importante
transmitirle que no se le esta intentando sustituir.

Por otro lado, la unién de nifios que no se conocen entre si y que estan inseguros de
su importancia, puede presionar mucho al matrimonio nuevo, lo cual contrasta con la
alegria que sienten los nuevos cényuges y se complica ain mas si hay hijos de uno, del
otro y compartidos. Los nuevos conyuges tienen que esperar un tiempo, tener paciencia
y la capacidad de no recibir amor al menos durante un tiempo. Ademas, esto variara en
funcién de la edad que tienen los nifios en el momento de la separacién, ya que si tienen
menos de dos o tres anos, la posibilidad de interferencia de la vida anterior no sera tan
importante o si estan independizados, también les influira menos.

En aquellas familias reconstituidas después de la viudedad de uno de los miembros de
la pareja, es importante que ambos acepten que alguien vivié con anterioridad, tuvo unos
derechos y un lugar que ha de ser reconocido. Para los ninos, puede ser dificil esta situa-
cion si no se menciona la persona que ha muerto o se idealiza. Por otro lado, el nuevo
conyuge tendria que ser capaz de tolerar los comentarios sobre la vida pasada.

1.9. Familias monoparentales

Esta categoria aparece porque un progenitor abandona el hogar y el que continta en la
familia no vuelve a casarse, un soltero que adopta legalmente a un nifo o una soltera que
conserva al hijo; habitualmente suelen estar formadas por una madre y sus hijos.
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Estas familias presentan desafios particulares, como ver la manera de favorecer el de-
sarrollo de los hijos y del adulto. Riesgos que pueden aparecer en este sentido son la
proyeccion de mensajes negativos sobre el adulto que abandoné el grupo familiar, espe-
cialmente si fue por un divorcio o abandono, ya que son elementos que causan mucho
dano al progenitor abandonado. Esto tendria consecuencias negativas para el desarrollo
del nifo, ya que no habria recibido una imagen buena de lo que significa la masculinidad,
afectando a la constitucion de su identidad si es varén o a la de relaciones de pareja pos-
teriores si es mujer. Respecto a la madre, existe el riesgo de caer en el error de asignar
al hijo mayor el papel de marido, alterando asi la claridad de los limites en la jerarquia
familiar, es decir conlleva confusion respecto a su rol respecto a la madre y respecto a
los hermanos.

Por otro lado, aumenta el nimero de familias en las que los padres son el Gnico proge-
nitor y es posible que aquellos que se consideren incapaces de resolver todas las nece-
sidades de sus hijos, recurran a una persona contratada para la supervisién de los hijos y
las tareas domeésticas. Habria que analizar si esta persona esta cubriendo las necesidades
de intimidad de los ninos, dependiendo en gran parte de la personalidad de esta persona,
del padre y de los nifios.

Otra caracteristica propia de esta categoria es que los nifilos crecen sin la presencia
constante del modelo completo de la relacién hombre-mujer, lo cual también se aplicaria
a las familias homoparentales.

No obstante, estos elementos no suponen necesariamente la aparicion de patologia
o disfuncionalidad, ya que la madre de una familia monoparental puede tener una ac-
titud sana y de aceptacion hacia los hombres y poseer la madurez suficiente para no
transmitir a los hijos mensajes negativos sobre los varones. Asimismo, puede favorecer
las relaciones entre sus hijos y los varones adultos que ella conozca y admire. En relacién
con asignar tareas de colaboracion a los hijos, puede hacerlo siempre que explique y
transmita la diferencia entre ser capaz de desempenar ciertas tareas y las de asumir un
rol de codireccion de la familia a tiempo completo. Los hijos varones en familias de un
solo progenitor tienen que sortear el importante riesgo de la sobreprotecciéon mater-
na asi como la imagen de que las mujeres dominan la sociedad, que les puede llevar a
la conclusion de que los hombres no valen nada. Los varones que sienten la necesidad
de adoptar un rol de cuidador para aliviar la impotencia de la madre, hace que queden
atrapados en una postura que les impide desarrollar su vida de forma autéonoma, otros
adoptan la postura contraria, se van de casa y se rebelan, enemistandose con todas las
mujeres Yy alternando el maltrato e idealizacién hacia las mujeres.

2. La estructura familiar y la comunicacién intrafamiliar: nor-
malidad y patologia

2.1. Introduccién

Un sistema es un conjunto de elementos, cuya union genera caracteristicas distintas cuali-
tativamente a la de los elementos tomados por separado. La familia es un sistema, con unas
propiedades determinadas y es preciso definir los limites del sistema para poder analizarlo.
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La evaluacion sistematica de una familia permite obtener la informacion necesaria para
determinar si existen dificultades en el funcionamiento de la misma o si es necesario
tratar a uno de los miembros, a la familia en su conjunto, a algln subsistema o si por el
contrario, no es preciso intervenir sobre el sistema.

La deteccion temprana de dificultades contribuye a un mejor pronodstico, puesto que
una crisis en el sistema puede suponer una oportunidad o un peligro. Si desde el sistema
familiar, se interpreta la crisis como una oportunidad para cambiar elementos que estan
generando problemas a uno o a varios miembros del sistema, hay mayores posibilidades
de adaptacion a los cambios y por tanto, se posibilita un mejor funcionamiento familiar.
Sin embargo, también esta la posibilidad de considerar la crisis como un peligro para el
sistema, de manera que se van a poner en funcionamiento los mecanismos de homeosta-
sis del sistema y las posibilidades de cambio disminuyen considerablemente, aun a costa
del sufrimiento de uno o varios miembros del sistema.

Para los profesionales que trabajan con DCA, puede ser importante observar si los
miembros del sistema estan pudiendo hacer una adaptacion a los cambios que suponen
la aparicién de un DCA en la familia, para poder determinar si existe la necesidad de una
intervencion familiar y/o individual psicoterapéutica mas especifica.

2.2. Dimensiones de evaluacién en la familia

Las cuatro dimensiones a tener en cuenta dentro de la evaluacion de una familia serian:
la estructura, la regulacién, la informacion y la adaptacion.

2.2.1. La estructura

Evaluar la estructura de la familia supone recoger cual es la organizacion de los subsis-
temas, parentesco de los miembros, tamano, limites, roles y jerarquia. Los subsistemas
serian los componentes del sistema, que aplicado a la familia, comprenderia el subsiste-
ma conyugal (pareja), subsistema parental (padres), subsistema filial (hijos) y subsistema
fraternal (hermanos). En algunas familias, conviven otros miembros de la familia extensa
en el hogar y es una informacién a tener en cuenta también, ya que puede constituir un
apoyo o generar interferencias en el mismo. El tamano de la familia supone recoger el
numero de miembros que conviven. En cuanto a los limites del sistema, serian las reglas
que definen quién participa en una actividad, cuando y cémo, pudiendo diferenciar entre:

I) Los limites del yo: Diferencian al individuo de los otros miembros del sistema y
es lo que posibilita el desarrollo de la autonomia.

2) Limites generacionales: Tendriamos por un lado la distincion entre las tareas y
roles parentales frente a los filiales y por otro lado, las actividades propiamente
fraternales, desarrolladas entre los hermanos como un conjunto. Estos limites
tienen que ser flexibles y adaptarse en funcion del momento del ciclo vital fami-
liar, por ejemplo, no es lo mismo la funcion educativa a los tres que a los trece
anos, y esto exige adaptarse a la necesidad de solicitar distintas cosas o asumir
responsabilidades diferentes. En familias donde uno de los padres ha tenido un
DCA, existe el riesgo de que uno de los hijos asuma un rol parental de cuidado
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hacia el progenitor con DCA y es importante revisar esta cuestion, por las posi-
bles consecuencias para el menor en las diferentes areas de desarrollo.

3) Limites entre la familia y el entorno: Influencia del entorno sobre la familia, grado
de permeabilidad del sistema a elementos externos, asi como la constitucion de
la familia como una entidad diferente a otras familias, con una identidad propia. La
existencia de permeabilidad va a favorecer el crecimiento interno de la familia. En
una familia con una persona con DCA, sera relevante considerar este factor, por-
que nos va a hablar del grado en que la familia va a ser capaz de tolerar, fomentar
o disuadir la ayuda externa, tanto de profesionales intervinientes como de otros
cuidadores que puedan precisarse en algin momento del proceso.

Cada uno de estos limites pueden categorizarse como:

a) Limites difusos: No hay claridad en los roles asignados a cada uno de los miembros.
Dan lugar a familias aglutinadas, en las que hay un exagerado sentimiento de per-
tenencia, ausencia o pérdida de autonomia personal, poca diferenciacion entre los
subsistemas, inhibicion del desarrollo cognitivo y afectivo en ninos y adolescentes.
El estrés repercute intensamente sobre la totalidad de la familia porque “cuando
uno sufre, todos sufren”. Seria importante valorar si es una familia aglutinada aque-
lla a la que pertenece el miembro con DCA, porque esto hablaria de que el impac-
to de este acontecimiento vital estresante es probable que esté afectando en gran
medida a los otros miembros de la familia y que por tanto, pueda generar sintomas
en alguno de los familiares o contribuir a la aparicion de disfunciones familiares.

b) Limites rigidos: Aparecen en las familias desligadas. Cada individuo forma un sub-
sistema, tienen muy poco en comun, hay un exagerado sentimiento de indepen-
dencia, ausencia de sentimientos de fidelidad y pertenencia, no piden ayuda cuan-
do la necesitan, tienen un bajo nivel de ayuda y apoyo mutuo, el estrés de uno no
es notado por los demas. En este sentido, si la persona con DCA tiene una familia
desligada, va a resultar mas complicado poder encontrar apoyos de los familiares

para los cuidados necesarios.

~

c) Limites claros: Son aquellos definibles, modificables y sanos. Es decir, es espera-
ble que ante una situacion de crisis, como puede ser la aparicion del DCA, los
miembros de la familia se involucren y contribuyan en los cuidados, intentando al
mismo tiempo, no renunciar a su vida personal.

Dentro de la dimension estructural, va a ser importante también definir los roles de
los miembros, es decir, qué papeles son asignados a cada uno de ellos, especificando
quién participa en qué actividad y como lo hace. En caso de que uno de ellos sufra un
DCA, habra que revisar qué funciones cumplia dicha persona dentro del sistema, cudles
puede seguir realizando y cudles necesitan ser asumidas por otro miembro de la familia,
teniendo en cuenta si esto es funcional o no, porque por ejemplo, implicar en funciones
de cuidado a los hijos, puede suponer que éste no pueda centrarse en las tareas propias
de su edad, como los estudios o las relaciones con iguales. Este fenédmeno se relaciona
con la jerarquia, que consiste en las diferencias establecidas dentro del sistema en cuanto
a conductas de apoyo, responsabilidad, proteccion, etc. y que se refleja en que las tareas
propias de la parentalidad son distintas a las de los hijos, y esto se va a ir revisando a lo
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largo del ciclo vital familiar y de acuerdo con las normas o reglas que se establecen den-
tro de la familia y en consonancia con los valores familiares y/o de la sociedad.

Una familia se considera funcional si es capaz de asegurar el cumplimiento de las funcio-
nes bioldgica, econdmica, educativa y afectiva. Para que esto sea posible, tiene que haber
un grado adecuado de diferenciacion (Bowen, 1989), refiriéndose al nivel en que el sujeto
se encuentra involucrado dentro del sistema familiar, de manera que cuando la diferen-
ciacion es baja, la persona encuentra mayores dificultades para percibir los fendmenos
desde una perspectiva mas objetiva y racional. Finalmente, la cohesién hace referencia al
vinculo emocional que tienen los miembros entre si y donde va a ser relevante atender
a los siguientes aspectos: vinculacion emocional, limites, coaliciones, tiempo, espacio, ami-
gos, toma de decisiones e intereses.

Las tipologias de estructura se pueden resumir en: familias tradicionales, nuevas confi-
guraciones familiares (abordado en el anterior capitulo) y otras formas de convivencia
distintas a la familia.

2.2.2. La regulacién

Se define como el modo en que la familia mantiene el balance de sus interacciones,
que se consideran enormemente estables y predecibles (proceso estocastico), lo cual
significa que existe una cierta tendencia en el sistema a repetir una forma de interaccion,
habiendo por tanto menos posibilidad de cambio. En el caso de que un miembro de la
familia sufra un DCA, se tienen que poner en marcha mecanismos novedosos, puesto
que la forma previa de actuar y relacionarse dentro de la familia puede no ser adaptativa
ni util, debido a las consecuencias del DCA.

Asimismo, desde el modelo sistémico se utiliza el término de causacion circular (Berta-
lanffy, 1962,1968), para referirnos a la influencia mutua o reciproca entre los miembros,
de modo que por ejemplo, el padre influye sobre el comportamiento del hijo y a su vez,
la respuesta que da el hijo influye sobre el padre. Esta propiedad es importante desde
el punto de vista psicoterapéutico, porque si conseguimos establecer cambios sobre un
elemento del sistema, esto va a repercutir e influir también al resto del sistema.

La regulacion actta seglin procesos de homeostasis (Bertalanffy, |962,1968), es decir, se
pone en marcha un equilibrio dinamico entre la tendencia del sistema a cambiar (morfo-
génesis) y la tendencia a conservar su identidad y unidad frente al medio (morfostasis).

Ademas, se utiliza el concepto de secuencia sintomatica para senalar que es importante
conocer la afectacion del sistema, mas alla de la sintomatologia presentada por el paciente
identificado (aquella persona que tiene los sintomas), porque entienden que afecta a toda
la familia y los sintomas en uno de los miembros tan solo es una sehal de que algo no esta
funcionando en el sistema, por lo que es necesario proceder a evaluarlo en su conjunto y a
continuacion, determinar si es un subsistema o varios los que estan afectados. Por ejemplo,
en una familia con una persona con DCA, el cuidador principal puede presentar sintomato-
logia depresiva, pero sera preciso evaluar el sistema en su conjunto para establecer si es el
subsistema conyugal el que se ha visto afectado o si es el subsistema parental y por tanto,
también esta repercutiendo sobre el bienestar de los hijos. De este modo, se puede definir
mejor sobre qué parte del sistema es preciso intervenir y desde qué dispositivo.
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2.2.3. La informacién

Esta dimensién alude al modo en que la familia se comunica y se considera enorme-
mente estable, puesto que hay una tendencia a comunicarse con los otros de una manera
determinada, lo cual reduce la probabilidad de emitir respuestas diferentes y se denomi-
na proceso estocastico.

Los patrones de interaccion dentro de la familia seran funcionales, siempre que le
permita cumplir sus funciones de cohesion, adaptabilidad, afectividad y comunicacion. En
este sentido, seran importantes las habilidades como la empatia, la escucha reflexiva y
los comentarios de apoyo, porque permiten compartir necesidades y realizar cambios
en cuanto a la cohesion y adaptacion necesarias en funcion del suceso concreto o del
momento del ciclo vital familiar.

Por otro lado, los patrones de comunicacion seran disfuncionales si aparece la escalada
simétrica, la complementariedad rigida o el doble vinculo. La escalada simétrica consiste
en que cada uno de los miembros, responde aumentando la frecuencia o intensidad en la
interaccion, como sucede por ejemplo, en el contexto de una discusiéon de pareja y cada
uno de ellos insulta cada vez mas fuerte al otro. La complementariedad rigida senala la
adherencia inflexible a posiciones complementarias, es decir, cabe la posibilidad de que se
identifique uno con el rol de cuidador y otro con el rol de paciente, no siendo capaces
de modificar estos papeles asignados aun cuando la situacién haya cambiado, como por
ejemplo, si hay un aumento en la capacidad funcional del afectado por DCA. Finalmente,
el patrén relacional mas patologico seria el denominado doble vinculo, donde existe una
incongruencia entre el nivel digital y nivel analégico de la comunicacion, esto es, la emi-
sion de mensajes contradictorios, puesto que la informacion verbal no coincide con la no
verbal y paraverbal, contribuyendo a la aparicion de trastornos graves como la psicosis.

2.2.4. La capacidad de adaptacion

Seria la capacidad de la familia para cambiar a través de personas, tiempo y lugares.
Vendria determinada por el grado en que la familia es capaz de cambiar (morfogénesis)
y desarrollar un nuevo equilibrio (homeostasis) en respuesta a las crisis familiares. Exige
que haya una permeabilidad en los limites internos y externos y capacidad para asumir
los cambios intra y extrafamiliares.

En este sentido, puesto que la aparicion del DCA en uno de los miembros de la familia
supone una crisis, Wallerstein y Blakeslee (1990) plantean que seria importante analizar
los elementos de la crisis acaecida:

I) Evento provocador y estresor.

2) Tiempo en que se desarrolla, desde su inicio hasta el final.
3) Forma clinica que adopta la crisis.

4) Particularidad del sujeto o sujetos involucrados.

5) Recursos sociales. Calidad de las redes de apoyo y de las que se dispone.
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6)

7)

Mecanismos de afrontamiento.

Cambios en la cotidianeidad.

Cuando la crisis es explosiva e intensa, altera la dinamica de la familia, conduce a la
desorganizacion del sistema y pone en conflicto la interaccion y la homeostasis. Segln
Sanchez (2003), las crisis se pueden clasificar en:

1)

2)

3)

4

Una

De desarrollo: Corresponden al ciclo vital, son reconocibles y esperadas, univer-
sales. Puede haber cambios en el estatus y la funcién de miembros. Algunos de
estos cambios son graduales y otros, abruptos y dramaticos.

Inesperadas: Son eventos traumaticos inesperados que afectan de forma subita al
sistema, surgen de fuerzas externas a la familia. La aparicion de DCA en uno de
los miembros seria una crisis inesperada.

Estructurales: Estan asociadas a un patroén relacional recurrente en la familia, se
producen ciclicamente y como respuesta adaptativa frente a determinadas de-
mandas externas o internas, de modo que la crisis constituiria aqui un esfuerzo
para evitar que se produzca el cambio.

De cuidado o desvalimiento: La familia tiene que responder al cuidado de un
miembro desvalido y le produce agotamiento y cierta insatisfaccion. Resulta mas
grave cuando exige una determinada ayuda especializada o dificil de reemplazar.
La existencia de un DCA vy las secuelas del mismo pueden hacer aparecer con
frecuencia, este tipo de crisis.

vez producida la crisis, la capacidad resolutiva de la familia va a depender de: la

habilidad del sistema para generar estrategias de afrontamiento, la tipologia familiar, los

recurs

os propios, el grado de acumulacion de tensiones, la capacidad cognitiva o de

asimilacion y finalmente, del sistema de valores. Segun Sianchez (2003), los pasos para
conseguir una adecuada resolucién de la crisis serian:

Tomar conciencia sobre la situacion, comprendiéndola.
Disenar estrategias de afrontamiento efectivas.
Proyeccion al futuro de la crisis.

Analizar la situacién desde distintas perspectivas.

Cambiar comportamientos, habitos, actitudes, conocimientos, valores, etc.

No obstante, seria relevante diferenciar entre soluciones a corto plazo y la resolucién
efectiva de la crisis, puesto que a veces estas respuestas iniciales no son suficientes para

enfren

1)

tar el problema, como por ejemplo (Hernandez, 1992):

La naturaleza del estresor implica un cambio en la estructura familiar (paternidad,
divorcio, etc.).

22




2)

3)

4
3)

DCA en la familia. La atencién a nifios y adolescentes 4;

La naturaleza, nimero y duracion de las demandas agotan los recursos existentes
en la familia.

El nimero y la persistencia de anteriores problemas no resueltos abruman los recur-
sos de la familia (como por ejemplo, conflictos constantes con el anterior conyuge).

La capacidad y los recursos de la familia son inadecuados o insuficientes.

De forma abierta o encubierta, la familia aprovecha la oportunidad para producir
cambios estructurales que suponen un desequilibrio entre demandas y posibili-
dades, produciéndose una crisis familiar.

2.3. El ciclo vital familiar

La familia puede considerarse como un sistema viviente que nace, crece y muere, de
manera que cambia sistematicamente a lo largo de su existencia, pasando por diferentes
estadios. Cada estadio tiene una serie de caracteristicas y tareas, que exige hacer cam-
bios adaptativos respecto al estadio anterior, ya que presenta exigencias diferentes.

Los sistemas disfuncionales son rigidos porque intentan preservar una homogeneidad
inexistente y dificultan las tareas propias de cada estadio. En estos sistemas, los cambios
se viven como una amenaza.

A continuacion, se describen los estadios del ciclo vital familiar tradicional, propuestos
por Mattessich y Hill (1987):

)

2)

La fundacién y encuentro de la pareja: comienza con el noviazgo, que constituye
un proceso mental y emocional en el que se intentan complementar y superar
las limitaciones individuales que impiden lograr el ideal del yo. A continuacién,
se formaliza la relacion a través del matrimonio o pareja de hecho. Es necesario
definir los limites del nuevo sistema y establecer acuerdos entre los miembros
de la pareja, ya que provienen de culturas familiares distintas. Como dificultades
que pueden aparecer y constituir una crisis, esta la incapacidad de uno o ambos
miembros para separarse de sus familias de origen, que complicaria el estableci-
miento de reglas compartidas y la intimidad conyugal.

La pareja joven de padres: El nacimiento del primer hijo significa el paso de la diada
a la triada y por tanto, la aparicion del subsistema parento-filial. Es preciso tener en
cuenta que esta vivencia comienza antes en la madre, a través del embarazo. Como
crisis propia de esta etapa, estarian las dificultades para separar el subsistema con-
yugal del parental, de modo que se podria vivir al hijo como una amenaza para la
satisfaccion de las necesidades emocionales de uno de los dos. Asimismo, se puede
utilizar al hijo como refugio ante la percepcion de carencia afectiva dentro de la
relacion de pareja, con el consecuente riesgo de triangulacion, que significa intentar
resolver los conflictos relacionales de dos personas, involucrando a un tercer sujeto
y estableciendo a éste como foco de la interaccion. Finalmente, también pueden
aparecer intromisiones de la familia de origen, a veces disfrazadas en forma de cola-
boracion o apoyo, pero pudiendo llegar a desdibujar los limites de la familia nuclear.
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3)

4)

5)

6)

7)

La familia con hijos en edad preescolar: En este momento del proceso vital familiar,
suelen estar muy unidos fisica y afectivamente. El nifio efectta su primera individua-
lizacion. La crisis apareceria si hay carencias afectivas en uno de los miembros de la
familia y el nifo lo puede expresar sintomaticamente, puede deberse a que la madre
no acepte la primera individualizacién o a dificultades de adaptacion al cambio en
el rol materno.

La familia con hijos en edad escolar: El nino comienza en la escuela y supone
una segunda individualizacion, donde el nino establece relaciones distintas a las
familiares. La tarea de esta fase es aceptar que el nifo inicie relaciones con otros
sistemas. Las dificultades vendrian si estos sistemas desautorizan de alguna mane-
ra los modelos organizativos, relacionales o comunicacionales de la familia.

La familia con hijos adolescentes: Constituye el inicio del proceso de desvin-
culacion del hijo, donde la familia tiene que redefinir sus roles y flexibilizar sus
fronteras. Ademas, la pareja necesita afianzarse en su relacién y aproximarse a
la primera generacion, que esta envejeciendo. La crisis puede darse si el sistema
parental no comprende que el hijo ha crecido. La presencia del hijo puede ser
necesaria para la continuidad de la relacién conyugal y se resisten a que salga, de
modo que la desvinculacion se hace imposible.

La familia con adultos jovenes independizados: Ahora los hijos abandonan el ho-
gar y se queda la pareja sola, en el denominado “nido vacio”.Apareceria una crisis
si la pareja sufre angustia por la separacion de los hijos y repercute en la relacion
conyugal.

La familia en edad avanzada: Se presenta la edad de jubilacién, el deterioro fisico
y se empieza a afrontar la muerte como una realidad. Los elementos que contri-
buyen a la apariciéon de una crisis ahora serian la angustia por la separacion de
los hijos, por la pérdida de la juventud (sexual y profesional) asi como del fun-
cionamiento social y psicologico, incapacidad para enfrentarse con la enfermedad
y la muerte (propia y de personas queridas), la renuncia a los nuevos roles (ser
jubilado, ser abuelo).

Este proceso del ciclo vital familiar ha recibido la critica de no ser util para las nuevas
tipologias familiares, ademas de que no se cumplen siempre las etapas sucesivamente e
incluso, una familia puede tener caracteristicas de distintos estadios simultaneamente.
Como una posible alternativa, Steinglass (1989) propone tres etapas en el ciclo vital fa-
miliar en funcion de tres variables: rutinas, rituales y episodios de solucion de problemas:

1)

2)

3)

Etapa inicial: Es el momento de las grandes negociaciones, en cuyo desenvolvi-
miento, se constituye la identidad familiar.

Etapa media: Es el momento de crecimiento de todos los miembros de la familia.
El sistema dedica sus energias a desarrollar la identidad familiar.

Etapa final: Se cuestiona lo realizado y lo no realizado, puede ser una etapa de
cambios. El interés central seria el legado que quieren dejar.
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2.4. Evaluacién de la familia

Con el objetivo de determinar cual es la situacion de la familia y si resulta necesario
realizar una intervencion sobre la misma, habria que prestar atencion a una serie de
variables:

I) Fendmenos estructurales: Cuales son los subsistemas que conviven, limites es-
tablecidos entre subsistemas. Seria importante ademas determinar si existen di-
ficultades adicionales como coaliciones, triangulacion, padre o madre ausente,
conflicto conyugal no resuelto, hijo parentalizado.

2) Interacciones afectivas: Lealtades entre los miembros. Los afectos pueden funcio-
nar como mecanismo de control o manipulacion segln el uso de éstos. Definir
la vinculacién padre-madre-hijos, vinculacién conyugal, demostracion de afecto,
tiempo compartido.

3) Resolucion de problemas: Tipo de liderazgo (si es autoritario, democratico o
erratico), ver si la disciplina es inconsistente, roles rigidos o difusos, participacion
en las decisiones.

4) Acumulacion de estresores: Conflictos padres-hijos, separacion o abandono con-
yugal, tensiones del embarazo, crianza y cuidado de familiares. Tensiones econé-
micas, laborales, por enfermedad o por razones socio-politicas. Muertes, cambios
y transiciones, problemas con la ley, abuso de drogas, abuso sexual, maltrato fisico.

5) Ciclo vital familiar, de la pareja e individual.

6) Identificacion de las tensiones familiares: La tension puede ser manifiesta u oculta,
aislada o habitual, permanente o temporal, real o imaginaria, universal o especifica.
Su identificacion y definicion es fundamental para la resolucion de la crisis familiar.

En el ambito especifico del DCA, habria que tener especial atencion a como se han
modificado las relaciones entre los miembros, cédmo se han visto afectados los roles que
ejercian previamente, asi como qué expectativas y planes de futuro tienen. Se ha obser-
vado que muchas familias soportan un nivel de estrés mayor que los propios pacientes
(Brooks, 1991) y en relacién con los menores, Fernandez y Munoz (1997) establecen
como consecuencias frecuentes en nifos cuyo padre o madre ha sufrido un DCA: tras-
tornos de aprendizaje, alteraciones en la personalidad, problemas de relaciones sociales,
reacciones emocionales y estrategias de afrontamiento donde predomina el sentimiento
de culpabilidad, negacién, rechazo o sobreimplicacion.

2.5. Patologia en los nifios y/o adolescentes

En términos ideales, en la primera fase de relacion entre padres e hijos, es donde se
establece la capacidad de confianza mutua, se asumen compromisos de lealtad basados
en las leyes de la reciprocidad y la justicia. Asimismo, los padres pueden desenvolverse
cuando ellos han sentido confianza en sus primeras relaciones objetales. Siguiendo con
las condiciones ideales, el nifio trata de complacer a los padres y trabaja hacia la autosu-
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ficiencia. Los padres se muestran comprensivos y pacientes y crean circunstancias para
alentarlo a aprender y avanzar en el crecimiento.

Por otro lado, las exageradas presiones, la impaciencia, las expectativas demasiado tem-
pranas respecto a su desempeno, pueden demorar o impedir este proceso. Los sintomas
que aparecen en un subsistema pueden ser reacciones provocadas por conflictos no
resueltos en el otro subsistema, de modo que dificultades en el subsistema conyugal
pueden contribuir a la aparicion de sintomas en los hijos.

Cuando los adultos no han preelaborado de forma adecuada su separacion emocional
y sus sentimientos de culpa, pueden permanecer de manera inconsciente en lealtades
hacia sus familias de origen. Entonces, los hijos pueden usarse como objetos sustitutivos
de gratificacion de las necesidades insatisfechas de dependencia, agresivas o sexuales.
También, los padres pueden tratar de saldar la deuda que tenian con sus progenitores
dandose a los hijos como martires, lo cual genera culpas. Como consecuencias psicopa-
tologicas, se encuentra la depresion, dificultades de aprendizaje, enfermedades psicoso-
maticas, propension a los accidentes, al suicidio y a la violencia (Boszormenyi-Nagy, 1 973).

Los nifios requieren un espacio vital propio, donde se les permita ser nifos, que puedan
jugar y aprender. Pueden verse atrapados en una lucha de poder entre los padres o entre
los progenitores y su familia de origen. En las familias patologicas, uno o ambos adultos
y todos los nifios asumen roles sexuales y generacionales inapropiados y caracteristicas
estereotipadas que se le asignan. Se responde a ellos como si fueran personas solo de
forma parcial, no se percibe a cada componente de la familia como una entidad integra
y separada, con sus propias necesidades de acuerdo con su edad y género. Se les trata
como si fueran eternos bebés, malos e indignos o como adultos.

Las categorias diagnosticas establecidas por Boszormenyi-Nagy (1973) a ninos y ado-
lescentes, que intentan describir las caracteristicas relacionales familiares se describen a
continuacion:

2.5.1. La parentalizacién

La conducta regresiva de los progenitores exige de manera abierta que los hijos peque-
nos asuman el rol de cuidadores. Este rol se les suele asignar a los hermanos “buenos”,
que son tranquilos, sumisos. De manera inconsciente, se espera que los nifos actuen
como adultos mientras que los adultos actlian como ninos. Los adultos renuncian a cier-
tas funciones ejecutivas y sexuales, puede surgir ante la inactividad paterna, la inercia o la
conducta cadtica, abdicando emocionalmente los padres.

Los sentimientos que impregnan las relaciones son la depresion, desesperacion, colera
o tristeza y pueden experimentarse de forma consciente o inconsciente. Los hijos dan
pruebas de lealtad ininterrumpida, se asignan a si mismos el papel de “custodiar” fisica y
psicolégicamente a uno o ambos padres, si perciben su necesidad de consuelo. Si existe
una dependencia mutua entre los hermanos, esto puede impedir que sean dafados por
la conducta infantil de padres inmaduros.

La fobia escolar representa con frecuencia una parentalizacién oculta. Después, el hijo
parentalizado esta en una posicion dificil para pensar y establecer nuevos compromisos
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como el matrimonio o la parentalidad, ya que se presenta como un conflicto de lealta-
des. Si los nifios hallan en el terapeuta, un recurso externo en el que confiar o ven que
pueden “parentalizar a sus necesitados padres”, se sienten mas tranquilos, porque ya no
necesitan desempenar el papel de salvador o mediador en la familia.

2.5.2. Chivo emisario

Esta categoria se aplica cuando uno o mas hijos son descritos como “agresores incon-
trolables”, a los que sus padres no pueden controlar. Este hijo carga con un exceso de
responsabilidad, en nombre de los restantes miembros de la familia. Es frecuente que en-
tren en conflicto en el colegio y con la ley después. No pueden depender de sus padres
para el control de su conducta autodestructiva y lo buscan en otros recursos como el
colegio o los dispositivos de salud mental. Su conducta se puede interpretar como un
intento indirecto de solicitar ayuda respecto a su cadtica vida familiar.

De esta manera, se mantienen leales a su familia de forma encubierta, aunque puedan
parecer desapegados fisica y emocionalmente. Seria su modo de intentar aliviar el sufri-
miento de sus padres y el suyo propio. Erikson (1968) habla en este sentido de “identidad
negativa”’, ya que es preferible sentirse desapegado a sentirse ignorado.

En familias mas equilibradas, el nino puede ser bueno, malo o travieso, pero tiene aun
libertad para ser nino, desarrollando sus intereses y actividades infantiles. Puede ayudar
o colaborar en casa, pero bajo la supervision y responsabilidad de los adultos.

2.5.3. Partenaire sexualizado

El sujeto presenta una conducta sexual inadecuada, dentro o fuera de la familia, muestra
relaciones seductoras con connotaciones incestuosas o aparece el incesto en las familias
gravemente perturbadas. Los hijos del mismo sexo u opuesto se utilizan como sustituto
del cényuge. Ademas, en muchos casos, las relaciones sexuales de la pareja tienen lugar
con escasa frecuencia o ya no suceden.

Este fendomeno surge como consecuencia de las heridas, la ira y la decepcion expe-
rimentadas de forma mutua por los conyuges. En su origen, el “otro” se habia elegido
como ser idealizado que podia compensar la carencia emocional a la que se habian sen-
tido expuestos.

El desinterés sexual puede ser mutuo. Si uno de ellos sigue manifestando interés sexual,
pero es continuamente rechazado por el otro, puede incluso buscar gratificacion en el
propio hijo. En los casos donde se produce el incesto, senala una falta absoluta de limites
generacionales y yoicos en todos los miembros.

2.5.4. Hijo mimado

La familia describe al hijo como perfecto o ideal y difiere del hijo parentalizado, porque
éste toma el papel de mediador o de “martir que carga con todo el peso de las cosas”
(Brody, 1966).
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Suele ser un nino vivaz, alegre y carente de sintomas, no causa problemas manifiestos.
Es como “si solo existiesen para traer risas y luces a la familia” (Boszormenyi-Nagy,
1973). Los padres suelen utilizar la bondad y la falta de exigencias como modelo contra
los hermanos, que expresan su hostilidad hacia este nifo.

Es frecuente que aparezcan sentimientos de tristeza y depresion, baja autoestima, aun-
que muy rara vez acuden a tratamiento, porque no existe una posicion real para él en la
familia. Sus necesidades y sentimientos intimos se niegan, rechazan, los disminuyen a su
minima expresion o se desmienten. Habria una discrepancia entre la apariencia externa
y su mundo interior; a menudo se muestran afectuosos, graciosos y simpaticos, a pesar
de que puede ocultar su sentimiento de vacio interno. Su funcion en la familia es ser el
reflejo constante y leal del afecto y aceptacion de sus padres, anhelando un lugar dentro
de su familia.

2.6. Roles neutrales

Al principio, los padres lo describen como el paradigma de salud y adecuado desempe-
no, seria equivalente al “hermano sano”. Sin embargo, esta supuesta salud es sélo un mito,
porque sufre tanto o mas aln que el hijo designado como paciente. Pueden aparecer
sentimientos de vacio emocional o depresion.

2.6.1. Hijos psicéticos

Existiria una relacién simbiotica de uno de los progenitores con el hijo, habiendo una
falta de limites entre el yo y no yo. Se han realizado investigaciones por parte de la
Escuela de Milan acerca de los trastornos psicoticos y la anorexia nerviosa, concep-
tualizando lo que se denominan los juegos psicoticos, dentro de los cuales, describen
el embrollo y la instigacién. En ambos casos, seria producto de una coalicion, es decir,
la unién de un progenitor y un hijo (el paciente identificado) contra el otro progeni-
tor, de forma encubierta. Estos lazos simbidticos se fundan habitualmente en el miedo
a traicionar una obligacion e impiden al sujeto desarrollar su autonomia frente a su
familia de origen.

3. Las caracteristicas y necesidades de las etapas del desa-
rrollo madurativo

3.1. El desarrollo hasta los 15-18 meses

El bebé recién nacido no tiene aparato psiquico organizado ni funcionamiento mental,
por lo que no tiene capacidad de discriminar los estimulos, tanto internos como exter-
nos. Las manifestaciones del bebé ante tensiones desagradables, frio, hambre, presion,
humedad, etc., son totalmente somaticas, lloros, pataleos, protestas, etc. Sera la madre y
la interaccion entre ella y el bebé la que organice este caos de sensaciones.

El bebé hereda una serie de potencialidades, lo que llamamos las fuerzas del desarrollo,
que engloban procesos de maduracion y determinadas tendencias, tanto sanas como pa-
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tologicas. El hecho de que estas potencialidades se puedan desplegar con mayor o menor
facilidad, depende en gran medida de la provisién ambiental, es decir del vinculo que se
organice entre la madre y el bebé que es totalmente dependiente de ella. Por tanto el
sostenimiento fisico y psiquico de la madre, lo que Winnicott denominaba el “holding”,
a través del desciframiento de sus necesidades, moldeara los ritmos de sueno y alimen-
tacion, que son basicos para establecer el bienestar del nino. En esta primera etapa hay
una simbiosis madre-bebé, en la que no existe todavia diferencias entre lo interno y lo
externo, no hay dos sujetos, el nino no diferencia entre él y la madre.

Poco a poco se produce un progresivo desarrollo del funcionamiento mental del nifio.
Spitz plantea la aparicion, a los 3 meses, del primer organizador. Los organizadores supo-
nen sucesivas organizaciones de la mente del nino. Su aparicion se caracteriza por una
diferenciacion progresiva y por un nivel de complejidad cada vez mayor en la estructura-
cion psiquica. El inicio de cada fase se caracteriza por la aparicion de un comportamiento
afectivo especifico. A los tres meses, aproximadamente, este comportamiento consiste
en la aparicion de la sonrisa ante el rostro humano. Es el primer esbozo de discrimina-
cion entre estimulos internos y externos.

Entre los 4-5 meses Mahler establece la primera etapa del proceso de separacién-indi-
vuacion a la que denomina, la diferenciacion. Sus trabajos parten de la idea de que el naci-
miento biolégico y el psicolégico no coinciden en el tiempo. El nacimiento psicologico es
un proceso intrapsiquico de lento desarrollo al que denomina separacion-individuacion,
que va desde los cuatro meses a los 3 anos. La separacion y la individuacién se conciben
como dos lineas de desarrollo complementarias. La separacion consiste en la salida del
nino de una fusién simbidtica con la madre y la individuacién es el proceso de organiza-
cion, por parte del nino, de sus propias caracteristicas individuales. En esta primera etapa
aparecen conductas activas de exploracién de la madre, cuando esta en sus brazos la
toca el rostro, el pelo, ropas o adornos y empieza a interesarse también por el entorno
inmediato. Supone una primera discriminacion entre el nifio y su madre, lo interno y lo
externo, lo que a nivel psiquico producira una progresiva organizacion entre yo-no yo.

Hacia el octavo mes se constituye el segundo organizador, la angustia ante el rostro del
extrano. El nino empieza a diferenciar a la madre y a las personas significativas de los
extranos. Este hecho es un indicio de que la simbiosis madre-bebé se ha convertido en
vinculo. El nino se discrimina de la madre como algo diferente, la simbiosis se transforma
en relacién, aunque el nino todavia inmaduro, seguira dependiendo de su madre durante
bastante tiempo.

En este momento la madre se convierte en el primer objeto de amor privilegiado e im-
prescindible para el nifo, lo que se entiende como el establecimiento del objeto libidinal,
su ausencia ahora provocara angustia. El yo esta mas estructurado y como consecuencia
se da una mayor diferenciacion en las respuestas afectivas y se empiezan a formar una
serie de sistemas, la memoria y la percepcion, lo que facilita el inicio del entendimiento
de las relaciones espaciales y las relaciones entre las cosas.

En este proceso aparecen los objetos transicionales, normalmente mufecos o jugue-
tes con una textura blanda, calida y suave, que representan una zona intermedia entre
la realidad y la fantasia y son el soporte de todo tipo de simbolizaciones, el cuerpo del
nifo, la madre, etc. Con ellos el nifio puede transitar desde la fusion con la madre en la
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fantasia, a la realidad de la relacién con ella. Sirven para apaciguar estados de malestar
o angustia, facilitan el juego y el estado de quietud necesario para dormir.Ahora el nifo
puede y debe dormir solo.

Entre los siete y los 18 meses se producen dos hechos fundamentales que promueven
un salto importante en la autonomia del nino. El primero la deambulacién, que corres-
ponde a la segunda etapa del proceso de separacion-individuacion, que Mahler denomina,
la ejercitacion locomotriz. El nino no depende del adulto para trasladarse, pasa de la
pasividad a la actividad, comienza una conducta exploratoria con el mundo circundante,
quiere tocarlo todo y explorarlo todo. La madre sirve ahora como reabastecimiento
afectivo, cuando la distancia fisica y emocional de ella es demasiado grande el nino vuelve
a acercarse a modo de base de operaciones. Estas idas y venidas le facilitan la diferencia-
cion corporal de la madre y el ejercicio de la ansiedad de separacion, que en definitiva lo
que supone es el temor a la perdida del objeto de amor. La respuesta de la madre ante
estas conductas sera vital para promover la curiosidad y el conocimiento, o para blo-
quearlo ante el temor de posibles peligros. El segundo hecho es la aparicion del lenguaje,
ahora también de forma activa puede pedir y nombrar las cosas.

A los 18 meses se forma el tercer organizador, el “no” como ademan negativo. Cuando
un adulto significativo prohibe algo que considera inadecuado o peligroso el nino nor-
malmente niega con la cabeza, lo que no quiere decir que vaya hacer lo que se le prohibe,
mas bien al contrario es un signo de que comprende la prohibicion por medio de la
imitacion, lo que posteriormente dara lugar a la identificacion.

En el plano cognitivo todo este periodo corresponde a la inteligencia sensorio-motriz
seglin Piaget. En un principio a falta de lenguaje y de funcién simbdlica el funcionamiento cog-
nitivo se apoya en la percepcion y la motricidad, en un principio sin representacién mental ni
pensamiento. El desarrollo cognitivo es progresivo, primero se produciran acciones casuales,
el nino tira de la alfombra por casualidad y alcanza un objeto, después sera por ensayo-error.
Hacia los 18 meses se inician las representaciones psiquicas. El nifo ya tiene una imagen
mental de las cosas en su ausencia, es capaz de buscar un objeto cuando se esconde. Repre-
senta un salto cualitativo a nivel cognitivo, lo que se conoce como la permanencia de objeto.

Al final de este periodo los ritmos en el sueno-vigilia y los de la alimentacién se orga-
nizan de forma regular.Ya hay periodos de sueno nocturno y diurno claros y la alimen-
tacion pasa a ser sélida. Los signos de alarma que pueden aparecer en este periodo son
precisamente la ausencia de pautas establecidas en el ritmo sueno-vigilia y en la alimen-
tacion. Ninos que estan insomnes gran parte de la noche, bien llorando continuamente o
de forma silenciosa; o bien que duermen durante gran parte del dia y de la noche. Nifos
que rechazan la comida sélida y se aferran al biberdn, o bien se niegan a comer. Se pue-
den producir también retrasos del lenguaje o la deambulacion y problemas en el tono
muscular (hiper o hipotonia), sin causa organica.

3.2. El desarrollo entre los 2-3 afios

Es un periodo de intensa actividad psiquica que se va reflejar en un cambio impor-
tante en la conducta, la comprension y la actitud del nifo. Entre los 15-24 meses se da
la tercera etapa del proceso de separacion-individuacion, el acercamiento, en la que el
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nifio consigue el primer nivel de identidad individual separada de la madre. Descubre la
diferencia de deseos entre él y su madre y se produce una intensa ambivalencia por el
temor a la perdida de su amor y al tiempo la necesidad de compartirlo todo con ella. La
elaboracion de la ambivalencia se realiza a través de conductas de seguimiento y huida.
En la etapa anterior el nino temia la perdida de su madre como objeto de amor privile-
giado, ahora lo que teme es la perdida de su amor si quiere o hace algo que a ella no le
guste. Esta diferencia supone un salto cualitativo en la organizacion del aparato psiquico,
de la construccion de la identidad y de las relaciones afectivas.

En este periodo se consigue también el control de esfinteres que va mas alla de la mera
limpieza esfinteriana. Cualquier nifio sano logra el control espontaneo del esfinter cuan-
do esta maduro neurologicamente. El asunto se puede complicar cuando los padres son
exigentes y fuerzan el control antes de tiempo con adiestramientos que para el nifno son
siempre penosos. El ejercitamiento del control-expulsion del esfinter va acompanado de un
ejercicio motor de mayor envergadura. El nifio practica al tiempo toda la motricidad fina y
gruesa obteniendo un gran placer de ello. En esta etapa quiere hacer las cosas solo y cada
vez que algo le sale bien sera una nueva conquista en su autonomia. El apoyo y el impulso
por parte de los padres de todas estas capacidades, ayudaran a que el nifio pueda renunciar
a ensuciarse en cualquier sitio y a cualquier hora a cambio de una satisfaccion mayor.

Asociado al control de esfinteres comienza la adquisicion de normas. Aparecen las pri-
meras prohibiciones por parte de los padres, acordes con las mayores capacidades mo-
toras. El nino en su afan de conocimiento toca todo y quiere conocerlo todo y a veces
se pone en peligro o rompe y destroza cosas. Es necesario “ordenar” toda esta actividad
por parte de los padres mediante normas adecuadas a su edad. Empiezan por tanto las
primeras nociones de lo que esta bien o mal, lo que se puede o no hacer, etc. Ante las
primeras frustraciones para lograr el placer bruto aparecen las rabietas, la obstinacion y
el negativismo. El nifo dice “no” a todo aunque a continuacion, generalmente, hace lo que
se le pide. Los padres consecuentemente deben renunciar al estrecho contacto fisico
que tenian hasta entonces con el nifo, para promover su autonomia en el cuidado de si
mismo, en el vestido, la alimentacion y en sus pertenencias.

Al final del tercer ano finaliza el proceso de separacién-individuacion con la cuarta etapa, la
consolidacion de la individualidad. El nifio alcanza de forma progresiva una individualidad defi-
nida y estable, que conlleva, entre otras cosas, a lo que se conoce como la constancia objetal,
la capacidad de representar al objeto de amor ausente. Lo que asegura una imagen men-
tal positiva constante, fundamentalmente la madre, pero también del padre y de cualquier
persona significativa para el nino. Este hecho supone el correlato psiquico de la capacidad
motora que abre las puertas a una mayor autonomia fisica y mental. El nino ya no necesita
de la presencia permanente de la madre, cada vez con mayor frecuencia se entretiene solo,
es capaz de jugar y hacer una infinidad de cosas sin ayuda directa de los padres y le empiezan
a interesar los ninos de su edad. El mundo a explorar se amplia mas alla del circuito familiar.

En el plano cognitivo la etapa corresponde al periodo preoperacional que se extendera
hasta los 7 anos. Aparece el juego simbélico, la capacidad para jugar al “como si”. Puede
ser un astronauta, un perro, hacer comiditas y por encima de todo jugar a “ser mayor”.
Comprende movimientos o transformaciones de y entre las cosas pero necesita ver su
realizacion. En este proceso es fundamental el entrenamiento de la atencion y la memo-
ria. En un principio el funcionamiento espontaneo de la atencién (instintivo o animal) es
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totalmente dependiente de la percepcion sensorial, lo que le confiere una tendencia ba-
sica hacia la dispersién y la alternancia entre varios objetivos. La humanizacion del sujeto,
modifica este funcionamiento ayudando a priorizar metas y fines.

De igual forma la memoria en su forma natural responde directamente al acontecer del
momento. La modificacion funcional supone guardar datos sin el estimulo de la experiencia
sensorial o emocional del momento concreto, mediante la creacion de motivaciones o deseos
al servicio de otros intereses que pueden suponer en principio desagrado, esfuerzo o trabajo.

Los signos de alarma que pueden aparecer en este periodo son la pérdida de funciones
ya adquiridas como el control de esfinteres o su retraso. La disminucion del apetito, las
dificultades para dormir como pesadillas, ritos del acostado y oposicion a acostarse; so-
matizaciones diversas, dolores abdominales y vémitos; rabietas, agitacion, oposicionismo,
negativismo y ansiedad de separacién. Los miedos, a las tormentas, a los ruidos fuertes
o a los animales, son bastante frecuentes, producidos por la falta de madurez cognitiva
y por las caracteristicas del pensamiento del nifio, de tipo animista y magico. Se pueden
considerar como signos de alarma diferenciados de los problemas adaptativos solo si
aumentan en intensidad y frecuencia.

3.3. El desarrollo entre los 4-5 arios

Esta etapa esta determinada por el paso de la relacion dual a la triangular. El aparato
psiquico esta ya mas estructurado y el nino reconoce ahora la relaciéon entre los padres,
ya no es el centro del mundo. La madre no se completa con él, necesita de la relacion
afectiva de otro adulto, el padre o su pareja. Los padres tienen una relacion afectiva en-
tre ellos que no pasa por él, por tanto desde ahora la relacion ya no sera niho-madre o
nino-padre, sino nino-padre-madre, tres sujetos diferenciados. En términos generales, el
medio parental sano de un nino, se basa en que no exista una dependencia afectiva del
adulto respecto al nino, que en un principio depende de forma absoluta de él. Para lograr
el equilibrio de la organizacién afectiva del nifno, es necesario que exista otro adulto
complementario a la madre, que focalice sus sentimientos.

Este hecho supone un descubrimiento fundamental para el nino de profundas consecuen-
cias. Por un lado le abre las puertas para la etapa posterior de la socializacion plena,ya no es
el sujeto imprescindible para el bienestar de los padres. Los avances en su desarrollo y los
aprendizajes seran para su propia satisfaccion en primer lugar y no estaran supeditados a
las exigencias de otros. Pero por otro lado siempre supone una gran frustracién comprobar
que no es el Unico objeto de amor de sus padres. Esto conlleva un riesgo importante de fra-
gilidad narcisista, el nifo necesita consuelo y apoyo y sobre todo, que los padres le pongan
en contacto con el mundo extrafamiliar donde podra encontrar otras satisfacciones nuevas.

El reconocimiento de la relacion entre los padres conlleva la interiorizacion de la di-
ferenciacion sexual. El nino ya habia comprobado las diferencias sexuales anatomicas,
pero ahora estas diferencias se incorporan a nivel psiquico en forma instrumental. En
estos momentos suelen aparecer conductas muy estereotipadas, entre nifios y nifias, que
responden al tépico de los roles sexuales. Los juegos son diferentes, los ninos y las nifas
tienden a jugar separados y la conducta de unos y otras con los padres son distintas.
Ambos nifios y nifias necesitan competir y relacionarse de forma completamente dife-
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rente para consolidar su rol sexual. En esta etapa aparecen las primeras preguntas sobre
la sexualidad, como se hacen los ninos, como nacen, etc. Todas estas caracteristicas son
completamente normales en este periodo.

El final de esta etapa se caracteriza por la interiorizacion del conflicto y de las normas
mediante la internalizacion de la instancia parental y la organizacion del super yo. El
conflicto ya no se da entre los padres que prohiben o exigen, sino que la prohibicion y
la exigencia es interna y por tanto el conflicto estd en el propio nino, entre lo que desea
y no puede hacer, entre lo que tiene que hacer y no le apetece, es capaz ahora de sentir
culpa. Esto supone un logro fundamental en la autonomia afectiva, conlleva un importan-
te aumento del autocontrol de los impulsos, de la capacidad de frustracién, de la demora
de la satisfaccion y la busqueda de otros caminos mas elaborados y sofisticados para
obtenerla. Se instaura la diferencia entre el pensar y el actuar.Ya no se puede actuar sin
un proceso de pensamiento previo que supone hacerse cargo de la responsabilidad de
los actos y sus consecuencias.Ya no sirve el “lo hice sin querer”, aunque el nino lo siga
repitiendo, ya sabe que es una excusa que no le exime del resultado de sus acciones. Des-
cubre también que sus deseos pueden no coincidir con los de otros nifos y que tiene
que negociar con ellos para el buen entendimiento y el bienestar propio.

Los signos de alarma mas caracteristicos de esta etapa son los problemas de conducta,
impulsividad, descontrol de impulsos, baja tolerancia a la frustracion, o bien su opuesto,
inhibicion en la conducta, o el juego y las dificultades en la relacién con los pares. A los
que se pueden sumar los ya mencionados en etapas anteriores. Se pueden considerar
como signos de alarma diferenciados de los problemas adaptativos solo si aumentan en
intensidad y frecuencia.

3.4. Lalatencia, 6-10 afios

Es la etapa de la socializacién y de los aprendizajes escolares por excelencia. Se produce
una represioén, un olvido importante, sobre la primera infancia y aparece la curiosidad
intelectual. Las relaciones con los padres cambian, se convierten en identificaciones, se
afirman sentimientos de afecto sin culpabilidad atenuandose los sentimientos hostiles. Es
una etapa de refuerzo del yo que percibe mejor la realidad y controla mejor los conflic-
tos internos y con el medio exterior.

El contexto extrafamiliar, el colegio y el mundo de los pares son el centro de atencion y
desarrollo del nino. Esto implica que los padres deben tolerar y fomentar el contacto del
nino con sus iguales. Es altamente perjudicial para cualquier nino que los padres, movidos
por sus miedos a los posibles peligros del mundo exterior,impidan este contacto conservan-
do al nino con ellos en los fines de semana o en su tiempo libre, organizando las actividades
familiares siempre en funcién del nifo o prohibiéndole salidas o excursiones con sus pares.

Los profesores son importantes figuras de identificacion complementarias a los padres.
Los iguales son ahora centrales para la consolidacion de la identidad y la personalidad
independiente del nifio. El reconocimiento pleno del otro como sujeto con sus propias
necesidades, gustos y deseos, hace que el contacto con otros ninos sea fundamental en
esta etapa.
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Todas estas identificaciones alimentan el ideal del yo. El nifio pierde espontaneidad y se
ajusta de forma un tanto rigida a modelos sociales propios de su grupo de referencia. Es
sumamente sensible y celoso de su intimidad. Se siente profundamente humillado si los
padres o los profesores sefalan en publico sus errores, sus miedos o inseguridades, ha-
blan de él, de su caracter o de sus cosas sin ningiin miramiento con otros adultos, vecinos
o amigos.Ya no cuenta todo lo que le pasa a los padres, aparecen las primeras mentiras
y empiezan a confiar mas en amigos y companeros.

A nivel cognitivo es el periodo de las operaciones concretas, puede realizar seriaciones
y clasificaciones, se desarrolla el concepto de niUmero y comienza a manejar conceptos
espaciales, de tiempo y velocidad. Piensa sobre las cosas pero limitado a sus experiencias
concretas, no esta desligado por completo de la percepcién de los objetos.

Los signos de alarma propios de esta etapa se centran en los problemas del aprendizaje es-
colar, las dificultades en las relaciones con iguales y las inhibiciones centradas en situaciones
de caracter social y escolar, hablar en publico, leer en voz alta, salir a la pizarra, etc. Se pueden
incrementar los problemas de conducta y las somatizaciones, cefaleas, dolores abdominales
y dolores difusos. Pueden reaparecer problemas ya superados en etapas anteriores. Como
siempre es preciso diferenciarlos de los problemas adaptativos propios de la etapa.

3.5. La pubertad y adolescencia, 11-18 afios

Es una etapa de profundos cambios fisicos y psiquicos. La pubertad se considera el
inicio de los cambios fisiologicos y hormonales que culminaran en la adolescencia con
los cambios psiquicos correspondientes. El cuerpo cambia y crece, a veces de forma des-
proporcionada, hasta adquirir la armonia final. Se desarrollan las caracteristicas sexuales
primarias y secundarias en nifos y ninas.Aparece una profunda preocupacion por el as-
pecto fisico. Estos cambios son el correlato de los cambios psiquicos de este periodo. Se
plantea el fin de la infancia y del cuerpo infantil y se abre por tanto un periodo de duelo.

El adolescente experimenta un empuje de las pulsiones y deseos y se reeditan conflictos
anteriores que, hasta ahora, permanecian latentes. Se suelen producir regresiones e iden-
tificaciones intensas y labiles, con algin companero, ideologia o grupo determinado. Es una
etapa critica de gran fragilidad narcisista por la necesidad de elaborar una identidad nueva.

Las relaciones con los padres cambian. Necesitan mayor distancia de ellos para reor-
ganizar una relacion nueva de corte mas adulto. Su cercania produce un malestar im-
portante, el adolescente se encierra en su mundo propio y permanece largo tiempo en
su habitacion. El duelo de la adolescencia conduce a una crisis de identidad en la que
el adolescente se siente a menudo perdido. No comprende lo que le pasa, sus deseos,
gustos, preferencias y relaciones ya no le satisfacen y no sabe claramente porqué, ni
coémo sustituirlas por otras. El grupo de amigos se convierte en el contexto natural
donde deposita su confianza, sus deseos y sus proyectos. Se produce una rebelion contra
todos los valores del mundo adulto. Los padres pasan claramente a un segundo plano y
junto con los profesores son las figuras representativas de este mundo que se vive como
incomprensible e injusto. El adolescente es a menudo idealista y extremista. El amigo o
amiga intimo se convierte en el confidente de sus dudas, de sus ideales y proyectos, en
ocasiones irrealizables.
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En el plano cognitivo se produce un cambio importante, es el periodo de las operaciones
formales que daran paso al pensamiento abstracto. El adolescente ya puede pensar sobre si
mismo, sobre ideas e hipotesis. Sin embargo estas capacidades se ven con frecuencia estor-
badas por el conflicto psiquico subyacente. El tono afectivo oscila con rapidez de la apatia a
la euforia; la irritabilidad, la tristeza, la confusion, el cansancio, los cambios de humor rapidos
y 2 menudo incongruentes para un observador exterior, son la norma.

El mundo interior del adolescente es complejo y cadtico y en un primer momento estas
caracteristicas se reflejan en su aspecto exterior, en el desorden de sus pertenencias, de su
habitacién y de sus habitos y horarios. Es muy importante que los padres comprendan el
caracter transitorio de estas manifestaciones y la necesidad de intimidad que las acompa-
fian. Las normas tienen que ir dirigidas a ofrecer un limite de seguridad al adolescente y no
convertirse en imposiciones rigidas que, Unicamente, favorecen el enfrentamiento. En la ado-
lescencia se produce el acceso a la sexualidad adulta, a una orientacion sexual definida con
todas sus consecuencias. Se abre un largo periodo de dudas y de experimentacion. La prime-
ra relacién sentimental y/o sexual, seguida a menudo de una ruptura o un fracaso, produce
un profundo malestar y un daio narcisista importante que exige un proceso de elaboracion.

En esta etapa los signos de alarma principales son el insomnio o la hipersonmia, la pér-
dida de apetito o por el contrario la voracidad, el cansancio fisico y las oscilaciones en
el humor, tristeza y aislamiento. Por ultimo pueden darse problemas de conducta y so-
matizaciones.A causa de la tendencia del adolescente a la actuacion es preciso detectar
posibles conductas de riesgo como el contacto con las drogas y el alcohol, la violencia, las
fugas del domicilio familiar, los actos delictivos y las relaciones sexuales indiscriminadas.

Tabla 1. Las etapas del desarrollo madurativo

El objeto
transicional. La
relacién de objeto

Lenguaije y
deambulacién

Establecimiento de
ritmos de suefio y
alimentacién

Aparicién del juego
simbélico

Establecimiento
de la constancia
obijefal

Interiorizacién del
conflicto y de las
normas

Logros en la
autonomia afectiva

concretas

15 - 18 meses 2 - 3 aios 4- 5 aios 6 - 10 aiios 11 - 18 afos
Predominio de Periodo de Paso de la Socializacién Cambios fisicos y
manifestaciones intensa actividad relacion dual a la psiquicos
somdticas, psiquica relacién triangular | Reconocimiento del
progresivo otro como sujeto, Perdida de la
desarrollo del Control de Reconocimiento de | la relacién entre infancia y
aparato psiquico esfinteres las relaciones entre | pares cambio en las

los padres relaciones con
Sostenimiento fisico | Adquisicién de El aprendizaje los padres
y psiquico de la normas Incorporacién de escolar
madre. De la la diferenciacién Crisis de
simbiosis al vinculo | Logros en la sexual Periodo de las identidad
autonomia operaciones

Periodo de las
operaciones
formales

Sexualidad

adulta
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Il. DCA EN LA FAMILIA, EL IMPACTO EN NINOS Y
ADOLESCENTES

4. Un acercamiento a la realidad

De acuerdo a la Encuesta de Discapacidad, Autonomia Personal y Situaciones de De-
pendencia (EDAD-2008) realizada por el Instituto de Estadistica de Espana (INE), resi-
den en Espana, 420.064 mil personas afectadas de Dafio Cerebral Adquirido (DCA). El
analisis de los datos segun la variable edad, indican que hay 146.910 personas con DCA
entre 6 y 64 anos.

Tabla 2. Personas con DCA segin la EDAD-2008. INE

Edad N° absolutos N° relativos
De 6 a 64 aiios 146.910 35%
Més de 65 aos 273.154 65%
TOTAL 420.064 100%

Fuente: EDAD- 2008

Teniendo en cuenta que el tamano medio de la familia en Espana es de 2,9 miembros, es
posible inferir que la mayoria de las persona con DCA, cuyo rango de edad se encuentra
entre los 6 y 64 anos mantienen lazos en primer grado con menores de |8 anos.

FEDACE, consciente de que no hay una persona con dano cerebral sino familias con
dano cerebral, detecté la necesidad de brindar a los menores, que se ven enfrentados a
un cambio profundo en sus vidas por el DCA de un familiar, el apoyo necesario que les
permita comprender, asimilar y asumir las nuevas condiciones de vida.

Con la finalidad de estimar y conocer la magnitud de esta realidad, se solicito a las aso-
ciaciones que respondieran una breve encuesta, con las respuestas recibidas se elaboré
este primer acercamiento al tema. Las encuestas fueron respondidas por los equipos de
profesionales del 67% de las asociaciones federadas.

Los resultados obtenidos indican que se brinda atencion a mas de 248 familias afectadas
por DCA, en cuyo seno hay menores. En estas familias, conviven mas de 340 menores
entre 0 y 18 anos, 49% son ninas y 51% varones, la distribucion por edades se presenta
en el siguiente grafico, destacando que el 70% son menores con edades comprendidas
entre los 6 anos y los 18.
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Gréfico 1. Distribucién por edades de los menores que conviven con personas con DCA, usua-
rias de las asociaciones federadas.

6 a 10 anos
29 % Il a I8 afos

41%

4 a5 anos
11%

2 a 3 afios 0223 meses
8% 1%

El 73% de las asociaciones que respondieron, indican realizar algln tipo de intervencion
con los menores de las familias afectadas por DCA, dentro del Programa de Informa-
cion y Apoyo a Familias. El restante 27% afirma que alin no han podido abordar accio-
nes concretas orientadas a la atencion de los menores, pero que esta entre sus objeti-
vos a corto plazo realizarlas.

En cuanto a los recursos materiales que emplean para atender las demandas de los
menores, el 100% indica que practicamente no cuentan con materiales especificos para
explicar el DCA a ninos ya que no existen, salvo la publicacion Mi padre ha tenido un
dafo cerebral realizada por la Federacion de Asociaciones de Familiares de Afectados
por Dano Cerebral Adquirido de Euskadi (FEATECE). Sin embargo, utilizan y adaptan
diferentes recursos didacticos como los libros de textos de los colegios, juegos de roles,
videos y juegos disponibles en Internet para explicar el dano cerebral de forma ajustada
a la edad de los menores.

Las principales dificultades que identifican los profesionales para implementar activida-
des con los menores son:

I) Ausencia de protocolos de intervencion.

2) Los familiares no los traen.

3) Falta de recursos materiales.

4) No hay demanda de servicios para estos menores.
5) No derivan casos.

6) Falta de profesionales especializados.

Las principales necesidades que los profesionales indican identificar en los menores
cuando tienen un familiar con DCA, son basicamente:
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I) Lafalta de informacion sobre lo que esta pasando y lo que puede pasar. Detras de
esta ausencia de informacion, los profesionales reconocen que subyace la buena
intencion de proteger a los menores. Sin embargo, es importante trabajar con
los familiares y hacerles entender la necesidad que tienen los menores de saber
que esta sucediendo y de que no los dejen fuera del problema, aislados. Por eso
es importante brindar a los adultos el apoyo y la informacion necesaria para que
puedan explicarles lo que sucede de acuerdo a la edad cronolégica y emocional
de los menores.

2) La ausencia de apoyo para hacer el duelo, entender o calibrar las pérdidas para
después con el tiempo poder asumir y comprender todos los cambios a los que
debera enfrentarse.

Con la informacién obtenida de la encuesta, el movimiento asociativo del Dano Cerebral
Adquirido evalu6 la importancia de realizar este taller donde poder analizar las dificultades
y las necesidades detectadas, con la finalidad de definir alternativas para superarlas y conse-
guir hacer llegar a los menores la informacion que necesitan conocer para comprender la
realidad que les toca vivir y acompanarlos en el proceso de adaptacion a la nueva realidad.

5. Ninos y adolescentes en el grupo familiar ante el DCA

5.1. El proceso asistencial

El Dano Cerebral Adquirido supone siempre un deterioro importante en la salud vy,
como consecuencia, en la calidad de vida de las personas que lo sufren y de sus fami-
liares. Ya sea a causa de un traumatismo craneoencefilico, un ictus, un tumor, ACV, o
anoxia, la lesioén cerebral suele producir alteraciones y secuelas sensoriales, cognitivas,
emocionales y conductuales que modificaran de forma importante la personalidad de
quien la sufre. Estos cambios van a repercutir en la estructura y organizacion familiar, en
los vinculos y en las relaciones, alterando profundamente su funcionamiento. Todos los
miembros del grupo familiar se veran afectados, no solo los adultos, sino también los
nifios y adolescentes.

El DCA se presenta siempre de forma dramatica, brusca e inesperada, demandando una
respuesta y actuacion para las que las familias no estan preparadas. El comienzo de la atencion
sanitaria, en su fase aguda, que normalmente requiere un ingreso hospitalario, es inmediato
y urgente. Es el inicio de una intervencion compleja y extensa en el tiempo, que atraviesa
diferentes etapas en funcion del tipo de lesion, secuelas sobrevenidas y su posible evolucion.
Este proceso asistencial, intra o extrahospitalario, en el que van a intervenir diferentes profe-
sionales y equipos sanitarios y sociales supone un esfuerzo adicional para las familias, plagado
de multitud de consultas, indicaciones y gestiones que, en ocasiones, pueden aumentar la
confusion, la angustia, el agotamiento fisico y emocional y la desorganizacion familiar.

5.2. Elimpacto en la familia

El impacto del DCA en la familia es masivo y produce alteraciones en todos los orde-
nes de la vida familiar y social. No sélo en la etapa aguda del ingreso hospitalario, sino
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también y sobre todo, cuando se produce la vuelta al domicilio. Después de esta fase,
en la que la familia ha visto alterada toda su dinamica y habitos de vida, se espera una
vuelta a la rutina previa al DCA que raramente se produce. Se inicia otra etapa plagada
de incertidumbre y que requiere, como la anterior, una adaptacion ahora mas profunda
y permanente en la vida cotidiana. Los cambios producidos en el familiar afectado, sen-
soriales, cognitivos, emocionales, conductuales y fisicos,imponen cambios en los vinculos
y en las relaciones familiares. La forma de afrontarlos variara de una familia a otra, de-
pendiendo de las capacidades de sus miembros, del conjunto y de quien sea el familiar
afectado y de las secuelas que la lesién haya dejado. El DCA no afecta a todas las familias
ni a todos sus miembros por igual, por lo que la forma de afrontar los cambios variara
de una familia a otra.

La mayor o menor capacidad para afrontar la situacion dependera de muchas variables,
una de ellas es la dinamica previa del grupo familiar. Una familia con un sustrato afectivo
solido, sin graves conflictos internos, con roles claros y diferenciados entre padres e
hijos, donde los limites de los derechos y obligaciones de cada cual estan claramente
delimitados, retne factores de proteccion importantes. La flexibilidad para implementar
cambios en las etapas vitales de la pareja y de los hijos, que facilita la resolucién de los
conflictos naturales que se plantean a lo largo de la vida, es un factor altamente positivo
para afrontar la situacion de cambio, tan profunda, que plantea la apariciéon de un DCA.

Otra variable interviniente a destacar es la red de apoyos sociales que la familia haya
podido construir, tanto para los adultos como para los ninos y adolescentes. Son factores
positivos que sirven de apoyo social y emocional para evitar el aislamiento y los senti-
mientos de soledad y abandono que sobrevienen en una situacion tan dificil.

Otro factor de especial relevancia a considerar, es el rol que tenia la persona afectada
antes del dafo cerebral dentro del nucleo familiar. Cuando el afectado es el padre, o la
madre o un hijo, los vinculos establecidos con cada una de estas figuras y entre ellas, son
diferentes y los efectos pueden tener mayor o menor impacto. Por ejemplo, en relacion
a la persona afectada de DCA, se va a configurar la figura del cuidador principal, si éste
es uno de los progenitores, el otro sera normalmente el cuidador principal, aunque es
frecuente que, si es el padre o un hijo el afectado, sea la madre la cuidadora, mientras que
si es la madre la persona con DCA, el padre reciba ayuda de otro familiar. En cualquier
caso, las relaciones de pareja se van a ver seriamente afectadas y van a precisar ajustes
importantes y prolongados en el tiempo.

En este sentido, el funcionamiento previo como pareja supone, igual que antes se se-
nalaba para el grupo familiar, un factor fundamental. La pareja que haya conseguido una
relacion afectiva estable, con el reconocimiento de las necesidades, deseos y debilidades
de cada uno, la aceptacion, apoyo y el respeto mutuo como pareja, tendra una buena
base para afrontar la dificil prueba. Si ademas, tienen hijos, hay que tener en cuenta que
sus funciones como padres se veran afectadas y deberan encontrar un nuevo equilibrio
donde los menores puedan encontrar su espacio para crecer y sentirse seguros y que-
ridos a pesar del DCA.

Cuando sobreviene el dano cerebral en uno de los progenitores, sobre todo en las
etapas iniciales, los hijos normalmente pasan a un segundo plano, por la urgencia de los
cuidados que requiere el afectado y el agotamiento fisico y mental del cuidador principal.
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Esta situacion se puede acentuar aun mas si el DCA lo sufre un hermano, porque los
sentimientos de abandono, desinformacién y afrontamiento emocional del resto de los
hijos y los posibles signos de alarma pueden pasar desapercibidos. La tarea central de la
familia se convierte en el cuidado y restablecimiento del familiar afectado. En un primer
momento de esta etapa, es muy frecuente la negacion de la profundidad de la crisis y las
consecuencias asociadas, laborales, econdmicas y afectivas. Se desencadena un intento
para restablecer la dindmica familiar anterior al accidente cerebral y evitar el necesario
proceso de duelo. El duelo supone el reconocimiento, siempre doloroso y en algunos ca-
sos, dramatico, de una pérdida. Afrontar e incorporar la desaparicion de las capacidades,
en mayor o menor grado, del familiar afectado de DCA y con ellas de una parte de las
caracteristicas de su personalidad, la pérdida de los vinculos afectivos tal y como estaban
constituidos y por tanto, de la dinamica familiar en su conjunto. La tristeza, el dolor, la
rabia, la culpa y la desesperanza son sentimientos normales que requieren un tiempo
para su elaboracion y un soporte afectivo consistente. En esta situacion, la familia precisa
también ayuda social, psicologica y en ocasiones, econémica.

5.3. Elimpacto en los nifios y adolescentes

La familia es el grupo humano basico, estructurado en torno a los vinculos afectivos,
en el que los nifos se desarrollan y aprenden las normas basicas de la socializacion. Son
estos vinculos y el estilo de crianza derivado de ellos, los que proporcionan el sustrato
esencial para el control de los impulsos, la capacidad de frustracion, la identificacion con
los demas y la solidaridad, elementos todos necesarios para el crecimiento, la organiza-
cion de la personalidad y el normal desenvolvimiento de la vida en sociedad.

Cualquier acontecimiento positivo o negativo que afecte a la familia tendra su impacto
también en los nifos y adolescentes que forman parte de ella, independientemente de
la edad que tengan. Es un error frecuente considerar que los ninos pequenos no per-
ciben el clima emocional de la familia, sobre todo de los padres, que son las figuras de
referencia mas importantes para ellos. Por muy pequenos que sean, detectan el estado
de animo de sus padres, la preocupacion, el miedo o la angustia que acompanan a todo
acontecimiento dramatico, como es la irrupcion en sus vidas de un DCA.

Estos sentimientos seran tanto mas perturbadores si van acompanados del silencio,
las medias verdades o directamente la negacion sobre lo que esta sucediendo. Los ni-
fos perciben perfectamente el engafio que desencadena en ellos la fantasia catastrofica.
No hay peor miedo que percibir el miedo de los padres, sin palabras que lo aclaren o
lo atenten, porque la verdad por muy dura que sea, siempre es mas facil de incorporar
que el miedo a lo desconocido. Los ninos necesitan una explicacién de lo que le estd
sucediendo al padre, a la madre o al hermano, y también de lo que ellos mismos estan
experimentando.

Cuando un padre o una madre padece una lesidon cerebral, los ninos sufren de forma
parecida a la de los adultos aunque, dependiendo de la edad, lo van a manifestar de muy
variadas formas. Sienten miedo, angustia, abandono, pérdida, rabia y culpa. Porque en
las numerosas ocasiones en que los padres han ejercido su autoridad prohibiendo o
limitando sus actuaciones, frustrando sus deseos que es parte de la crianza, los ninos
han experimentado sentimientos y fantasias hostiles y debido a las caracteristicas del
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pensamiento magico, pueden creer que lo que le ha sucedido a su padre, madre o her-
mano es consecuencia de tales deseos, de su rivalidad por acaparar para si mismos todo
el afecto del que son capaces los padres. Es necesario comprender tales sentimientos,
descargarlos de culpa, explicarles la normalidad de lo que sienten, hablarles y escuchar-
les. Esta actitud les autorizara a hablar, a preguntar sobre lo que esta sucediendo y les
ayudara a incorporar la situacion. En muchas ocasiones, los padres dicen que los ninos
no preguntan nada, suponiendo que no tienen necesidad de saber. De la misma forma
que los ninos perciben el sufrimiento, también detectan ante el silencio que es mejor no
preguntar. Lo que les ayuda a afrontar la situacién no es la ausencia de explicaciones, sino
la capacidad del adulto de escuchar su miedo sin desorganizarse, esta actitud desactiva
sus fantasias catastroficas.

La vuelta al domicilio tras la hospitalizacién es una dura prueba para los ninos, por eso
hay que ayudarlos a reencontrarse con un progenitor, hermano o familiar, que ya no sera
el mismo que ellos han conocido. Los cambios en su comportamiento o las secuelas que
presentan les resultaran extranas, incomprensibles, incluso a veces temibles. También
los nifos tienen que atravesar por un periodo de duelo, de la figura del padre o madre
perdidos o del hermano, para no quedar prendidos en una ausencia imposible de llenar.
El proceso de duelo a causa de la muerte de un progenitor culmina con la aceptacion de
su desaparicion y la recuperacion en el recuerdo de su figura y de los acontecimientos
positivos compartidos. En el caso de un progenitor afectado de DCA, la diferencia fun-
damental es que esta presente pero es otro, una persona distinta que puede incrementar
sentimientos perturbadores. Los hijos necesitan soporte y ayuda para reorganizar su
imagen interna de este nuevo progenitor, sus vinculos y relaciones con él sin perderse
al mismo tiempo a si mismos, y las vivencias que han podido incorporar en el pasado en
su relacion con ellos.

5.4. Las necesidades de los nifios y adolescentes

En principio hay una necesidad comun en todos los hijos, independientemente de la
edad, y es la necesidad de saber y entender lo qué esta pasando.

Es muy frecuente que las familias piensen que lo mejor para los menores es no infor-
marles de la situacion, o bien darles informaciones parciales, con la intencion de prote-
gerles y evitarles sufrimientos.

Mantenerles en cierta forma apartados de lo que la familia esta viviendo, bien en la
etapa de hospitalizacion o en el momento de vuelta al domicilio del familiar afecta-
do de DCA, como ya se ha senalado, no hace sino aumentar la incertidumbre. Los
menores perciben perfectamente que pasa algo grave y el hecho de no explicarles
la situacion tendra como consecuencia aumentar la desconfianza y la inseguridad.Y
aunque en apariencia se conformen con lo que se les dice o lo que se les oculta, en
su fuero interno, saben que no se ajusta a la verdad ya que ellos perciben y viven la
inestabilidad y el cambio. Por ejemplo, desde la etapa de hospitalizacion del familiar
afectado de DCA, la rutina familiar cambia, hay ausencias prolongadas de la madre
o del padre porque estan en el centro hospitalario, y probablemente algin familiar
cercano se hace cargo del cuidado de ellos, y una vez que el familiar con DCA vuelve
a casa, todo cambia.
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Si no reciben explicaciones coherentes los menores, en adelante, pueden dudar de
cualquier cosa que les diga, con el riesgo de que esta duda se extienda a otras situaciones
y ambitos de la vida cotidiana, no directamente relacionadas con los cambios acaecidos
como consecuencia del daho cerebral.

Es preciso por tanto informarles desde el primer momento de lo que sucede, con ex-
plicaciones adecuadas a la edad de cada nifio o adolescente, asegurarles que los padres
no les han abandonado, comprender sus posibles miedos y reacciones y consolarles,
prepararles para la vuelta a casa del familiar afectado, adelantarles los posibles cambios
en su comportamiento, su estado de animo y sus secuelas; asi como los cambios que
se van a producir en la convivencia. En la medida de lo posible, se trata de ayudarles al
reencuentro y a la construccion de nuevos vinculos.

Ademas de estas necesidades comunes, cada etapa del desarrollo precisa atenciones
especificas. Dependiendo de quien sea la persona afectada por DCA, el grado de las se-
cuelas, el momento del proceso de la atencion sanitaria, ingreso hospitalario o vuelta al
hogar,y la capacidad de la familia para afrontar el impacto, las necesidades de atencion de
los nifios también variaran; por lo que es necesario valorar detenidamente todos estos
factores en cada situacion concreta.

Sin embargo, hay algunas lineas centrales que pueden servir de punto de partida y que
se presentan a continuacion:

I) Hasta los 18 meses, es fundamental asegurar una figura estable y emocional-
mente disponible, para la construccion de un vinculo con el nifo que le propor-
cione los cuidados fisicos y psiquicos necesarios. De modo que se estabilicen
el sueno, la alimentacion, la aparicion del lenguaje y la deambulacion. En esta
primera etapa, la figura central es la madre, por lo que si es ella la afectada, habra
que buscar otra persona cercana al nifo que la pueda reemplazar en esta tarea,
al menos de forma temporal. Si es el padre el afectado y la madre se ocupa de su
cuidado, la sustitucién puede ser parcial siempre que sea posible.

2) Entre los 2y los 6 afios los ninos alcanzan una identidad propia, lo que les pro-
porciona una autonomia considerable, interiorizan las normas y el sentido de lo
que esta bien o mal. La relacion con los padres y el aprendizaje por identificacion
con las figuras parentales, es lo que facilita todas estas adquisiciones. Los cambios
en el comportamiento del progenitor afectado pueden afectar profundamente
la relacion con ellos y su imagen interna. Si el padre o la madre presentan com-
portamientos infantiles, actitudes agresivas o inhibiciones afectivas importantes,
pueden comprometer la adquisicion de los items del desarrollo propios de este
periodo. Los ninos necesitan explicaciones sobre estos cambios y saber que ellos
ni son los responsables ni pueden hacer nada por modificarlos.

3) La etapa de los 6-10 afios es la de la socializacion. Cobra gran importancia
el mundo extrafamiliar y la relacion con los pares que se produce principalmen-
te en el colegio. Es fundamental ahora que los nifos no queden aislados en el
mundo familiar, que acudan al colegio y puedan tener un contexto de ocio con
los iguales, que les sirva de compensacion frente a las dificultades que se puedan
dar en el domicilio familiar. Es un periodo en el que se pueden sentir sumamente
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sensibles ante las alteraciones en el comportamiento del familiar afectado. Pue-
den experimentar sentimientos de vergiienza, humillacion, rechazo y culpa;y una
gran ambivalencia, precisamente por tales sentimientos. Hablarles, escucharlos y
consolarlos, haciéndoles ver que todo lo que sienten es completamente normal,
alivia a los ninos y les facilita seguir adelante con su vida cotidiana.

4) La pubertad y adolescencia es una etapa por si misma conflictiva y de profun-
dos cambios.Al duelo por el cuerpo, la imagen y la identidad infantil, se une el duelo
por la imagen del padre o de la madre, anterior al accidente cerebral. Existe un ries-
go importante de que se instale la negacién, el rechazo a incorporar los necesarios
cambios y adaptaciones. El adolescente puede aumentar el aislamiento en relacion
a sus padres y a sus iguales y encerrarse en una situacion de soledad, o bien por
el contrario, como huida del sufrimiento interno, ausentarse del domicilio pasando
gran parte de su tiempo fuera, externalizando el conflicto. Necesita comprension y
ayuda para elaborar las pérdidas y entrar en el mundo adulto que le ha tocado vivir.

6. Una propuesta de modelo de intervencion con los menores

Parte fundamental del trabajo realizado por los profesionales en el Taller DCA en la Fa-
milia. La atencion a ninos y adolescentes consistié en acordar los aspectos que se deben
tener en cuenta cuando hay menores en el nucleo familiar donde irrumpe el dano cerebral.

Desde el movimiento asociativo del DCA, se concibe esta intervencion con los menores,
fundamentalmente desde una linea de trabajo preventivo, considerando importante actuar
lo antes posible, cuanto antes el menor sepa y entienda lo que esta sucediendo, las dudas
y la inseguridad tendran menos espacio en su vida. Lo ideal es comenzar a trabajar con los
adultos las necesidades que pueden tener los menores, desde la etapa de hospitalizacion, ya
que el impacto y posible desorganizacion de la dinamica familiar se inicia en ese momento.

La linea preventiva supone sensibilizar a la familia sobre el sufrimiento que también
experimentan los menores y la necesidad de informarles de lo que esta sucediendo en la
familia. Esto es, acompanar y dar soporte al grupo familiar en este proceso, detectar las
necesidades de los menores y buscar los recursos que sean necesarios entre los dispo-
sitivos locales de diferentes sistemas, equipos de salud mental de ninos y adolescentes,
equipos educativos, servicios sociales, organizaciones y/o asociaciones de actividades de
ocio y tiempo libre, etc. Hay que considerar que los recursos de las asociaciones son
siempre limitados y una intervencién preventiva adecuada no implica, necesariamente,
tratamientos psicoterapéuticos o especializados de otra indole.

Es imprescindible recoger el maximo de informacion sobre todas las circunstancias de la
situacion familiar independientemente del momento de la intervencion, ya que de esta forma
se podra organizar el proceso que ha seguido la familia, desde la etapa de hospitalizacion y
anterior. Recoger la informacion sobre los cambios en la dinamica familiar y de los menores
ofrece datos fundamentales sobre posibles factores de proteccién o de riesgo. A modo de
ejemplo, una familia que previamente al DCA tiene un soporte afectivo adecuado, sin graves
conflictos internos, con roles claros y diferenciados entre padres e hijos, donde los limites de
los derechos y obligaciones de cada cual estan claramente delimitados, supone un sustrato de
proteccion a tener en cuenta. La ausencia de estas caracteristicas supone un factor de riesgo.
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Cabe destacar una particularidad a tener en cuenta a la hora de intervenir, cuando la
persona con DCA es un hermano, ya que aumenta el riesgo de que los menores no
afectados pasen desapercibidos, porque ambos progenitores concentraran sus fuerzas en
ayudar al hijo afectado. En este caso es fundamental construir estrategias que integraren
a los menores en el proceso de integracion y estar siempre atentos a posibles signos de
alarma.

6.1. Desarrollo de la propuesta de intervencién

A continuacion se presenta la propuesta de intervencion con ninos y adolescentes que su-
fren las consecuencias del DCA sobrevenido en el seno de sus familias elaborada en el taller.

Las etapas del proceso de la intervencion que se identificaron son:
A. Recogida de informacion.

B. Evaluacion del impacto del DCA en el grupo familiar desde la perspectiva del
menor.

C. Etapa hospitalaria.

D. Etapa de rehabilitacion.

E. Etapa de integracion al entorno.

F. Evaluacion de demandas y deteccién de necesidades en relacién con el menor.
G. Itinerarios de actuacion.

H. Seguimiento/ fin de la intervencion.

A. Recogida de informacion

Gran parte de la informacion que se necesita para contextualizar la intervencion con el
menor esta recogida en los diferentes protocolos que se cumplimentan en la asociacion,
como son: el informe social, la entrevista clinica, el informe neuropsicologico, la ficha de
familia, etc.

Por tanto, en esta etapa es fundamental filtrar la informacién y jerarquizarla para po-
der entender y apoyar al menor, que se encuentra inmerso en el entorno de un DCA.
Dependiendo del caso concreto la etapa de rehabilitacion y la de integracion al entorno
pueden ser coincidentes por lo que no seria necesario repetir la informacion.

A grandes rasgos los datos a recoger haran referencia a:

* La composicion y estructura familiar; antes y después del DCA. Determinar si el
menor recuerda a su familiar antes del DCA.

* Causa de la lesion, evolucion temporal y secuelas del DCA del familiar afectado.
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Tratamientos que realiza (rehabilitacion, u otros), frecuencia y lugar. Recursos uti-
lizados (Servicios Sociales, ley de dependencia, otros).

Situacion econémica y laboral de los miembros de la unidad familiar (incluir pres-
taciones y/o indemnizaciones).

Escolarizacién de los menores.

Red de apoyos y contactos sociales de la familia, familia extensa, amigos, vecinos.

Participacion en actividades de la asociacion.

B. Evaluacién del impacto del DCA en el grupo familiar desde la perspectiva del menor

La evaluacion del impacto del DCA en el grupo familiar sera especifica en cada etapa
por las que pasa la familia que sufre esta circunstancia, por eso es importante conocer y
tener en cuenta los siguientes datos a la hora de intervenir con los menores.

I) En la etapa hospitalaria (fase aguda del DCA).

Los datos relevantes a considerar en esta etapa son:

Meses de duracion de esta fase.
Edad del menor.

Quién cubrid las necesidades del menor (emocionales, cognitivas, instrumen-
tales, sociales).

Registrar si hubo separacion temporal del menor de su familia nuclear durante
este periodo. En caso afirmativo registrar quién se hizo cargo y si continGan en
contacto.

Registrar si se informo en el centro educativo de la nueva situacion.

Quién informé al menor sobre lo sucedido y qué informacion se le dio sobre el
DCA.

Indagar si durante esta fase el menor visit6 al familiar afectado de DCA y con
qué frecuencia.

Cambios detectados en la dinamica familiar:

a. Problemas laborales del cuidador principal.

b. Desorganizacion de las actividades diarias del menor.
c. Desorganizacién de tareas domésticas.

d. Asistencia al colegio.

e. Ausencia de figuras de referencia.

f. Otros.

Demandas de la familia en relacion con el menor.
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Identificar signos de alarma en el menor que puedan ser consecuencia de la
nueva situacion familiar, como:

a. Alteraciones en el comportamiento.
b. Alteraciones en el sueno.

c. Alteraciones en la alimentacion.

d. Dificultades en la relacion con iguales.
e. Dificultades en rendimiento escolar.

f. Encopresis secundaria.

g. Enuresis secundaria.

h. Irritabilidad.

i. Miedos.

j. Somatizaciones.

k. Otras.

2) Etapa de rehabilitacion (fase subaguda del DCA).

Los datos relevantes a considerar en esta etapa son:

Meses de duracién de esta fase.
Tipo de centro donde hizo la rehabilitacion la persona con DCA
Edad del menor.

Quién cubrio las necesidades del menor (emocionales, cognitivas, instrumen-
tales, sociales).

Registrar si hubo separacion temporal del menor de su familia nuclear durante
este periodo. En caso afirmativo registrar quién se hizo cargo y si continlian en
contacto.

Quién informé al menor sobre lo sucedido y qué informacion se le dio sobre el DCA.
Indagar si durante esta fase el menor convivio o visito al familiar afectado de DCA.
Registrar si el menor “participd” de alguna forma en el proceso de rehabilitacion.

Cambios en la dindmica familiar. Recoger informaciéon de estos cambios pro-
porciona informacion sobre la dinamica anterior, que puede ayudar a detectar
factores de proteccion o de riesgo:

a. Cambios en la relacion de pareja (familiar afectado-cuidador principal).

b. Cambios en las relaciones del familiar afectado con el menor.

c. Cambios en las relaciones del cuidador principal con el menor.

d. Pérdidas de apoyos familiares y/o sociales. Situacion de aislamiento.

Secuelas del familiar con DCA una vez superada la rehabilitacion (fisicas, cog-
nitivas, conductuales, comunicacion) que modifican la relacion con el menor.

Demandas de la familia en relacion con el menor.
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* |dentificar signos de alarma en el menor que puedan ser consecuencia de la
nueva situacion familiar, como:
a. Alteraciones en el comportamiento.
b. Alteraciones en el sueno.
c. Alteraciones en la alimentacion.
d. Dificultades en la relacion con iguales.
e. Dificultades en rendimiento escolar.
f. Encopresis secundaria.
g. Enuresis secundaria.
h. Irritabilidad.
i. Miedos.
j. Somatizaciones.
k. Otras.

Situacién del menor y cambios detectados:

a. Comprensién de las secuelas del DCA y de los cambios de comportamiento
del familiar afectado.

b. Vivencia de la situacion, sentimientos de pérdida, abandono, tristeza, rabia,
verglienza, rechazo, culpa, etc.

c. Cambios en las relaciones entre hermanos. Rivalidad, sobreproteccion, celos,
etc.

d. Asuncién de cuidados o tareas que no corresponden a su rol o edad. En
relacién al familiar afectado y/o a hermanos menores.

e. Asistencia al colegio, relaciones con amigos y actividades de ocio.

3) Etapa de integracion al entorno (fase estabilizada y de adaptacion a la nueva vida)
Los datos relevantes que se deben atender en esta etapa son:

* Donde vive la persona con DCA.

Edad del menor.
* Quién informa al menor sobre lo que sucede.

* Cambios en la dinamica familiar. Recoger informacion de estos cambios pro-
porciona informacién sobre la dinamica anterior, que puede ayudar a detectar
factores de proteccion o de riesgo:

a. Cambios en la relacion de pareja (familiar afectado-cuidador principal).
b. Cambios en las relaciones del familiar afectado con el menor.

c. Cambios en las relaciones del cuidador principal con el menor.

d. Pérdidas de apoyos familiares y/o sociales. Situacion de aislamiento.

¢ Demandas de la familia en relacion con el menor.

* Situacion del menor y cambios detectados:
a. Comprensién de las secuelas del DCA y de los cambios de comportamiento
del familiar afectado.
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b. Vivencia de la situacion, sentimientos de pérdida, abandono, tristeza, rabia,
verglienza, rechazo, culpa, etc.

c. Cambios en las relaciones entre hermanos. Rivalidad, sobreproteccion, celos, etc.

e. Asuncion de cuidados o tareas que no corresponden a su rol o edad. En
relacién al familiar afectado y/o a hermanos menores.

f. Asistencia al colegio, relaciones con amigos y actividades de ocio.

* La forma que el menor “participa” en el proceso de integracion al entorno de
la persona con DCA.

* ldentificar signos de alarma en el menor que puedan ser consecuencia de la
nueva situacion familiar como:
a. Alteraciones en el comportamiento.
b. Alteraciones en el sueno.
c. Alteraciones en la alimentacion.
d. Dificultades en la relacion con iguales.
e. Dificultades en rendimiento escolar.
f. Encopresis secundaria.
g. Enuresis secundaria.
h. Irritabilidad.

Miedos.

. Somatizaciones.

k. Otras.

C. Evaluacion de demandas y deteccidn de necesidades en relacién con el menor.

En base a la informacion recogida sobre el impacto y la situacion familiar, se debe analizar
detenidamente la diferencia entre demandas de las familias y la deteccion de las necesida-
des realizada por los profesionales. Con frecuencia se dan desajustes entre las necesida-
des detectadas y las demandas. Por eso es necesario que los profesionales se detengan a
clasificar de forma jerarquizada las necesidades reales que tiene la familia con relacion a la
atencion de los menores y las demandas que han expresado. De forma paralela también se
deben analizar las necesidades objetivas de los menores de acuerdo a su edad cronologica
y emocional y las demandas de los adultos.

Una vez estructurada esta informacion se fijaran los objetivos de la intervencion y su
alcance.

Es en esta etapa del proceso, dénde el equipo de profesionales debe valorar con ob-
jetividad los recursos humanos y materiales que tienen en la asociacion para poder
intervenir. En caso de no contar con los medios requeridos, es fundamental, hacer un
mapeo de los recursos existentes en el entorno y establecer contacto con ellos para
facilitar a la familia y a los menores la atencién y apoyo especializado que necesitan. Los
principales dispositivos y recursos sanitarios y sociales a nivel local o regional que se
deben tener en cuentan son los compuestos por los equipos profesionales de atencion
a la salud mental de nifios y adolescentes, los equipos profesionales de servicios sociales,
los equipos educativos de los colegios e IES y las entidades locales de ocio y tiempo libre
para nifos y adolescentes.
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D. Acciones del itinerario de actuacion
I) Encuentros con el cuidador principal

El objetivo principal de esta accion es sensibilizar al cuidador principal basicamente
sobre dos aspectos, uno, en como el menor esta viviendo los cambios acaecidos en su
vida como consecuencia del daino cerebral de su familiar y otro, las necesidades que tiene
para adaptarse a la nueva realidad.

En estos encuentros es pertinente explicar:

* La importancia que tiene informar al menor, lo mas pronto posible, sobre lo
que ha sucedido y los cambios producidos en el familiar afectado como conse-
cuencia del dano cerebral.

* Lo que los menores pueden estar sintiendo o pensando sobre los cambios que
detectan.

* Que no se debe negar, ni ocultar lo que ha pasado, se sentiran enganados y
confusos.

* Que los menores necesitan del apoyo afectivo de los padres o familiares cerca-
nos para ayudarles a asimilar la situacion.

* Que los nifhos y adolescentes expresan sus sentimientos de forma diferente a
los adultos, y que por eso pueden reaccionar con mal comportamiento, irrita-
bilidad, rabietas, agitacién, dificultades para dormir o inhibicion.

* La importancia basica de qué los menores continlen asistiendo al colegio y
realizando sus actividades diarias y manteniendo sus relaciones con amigos.

Ademas, es conveniente aprovechar estas reuniones, para ofrecer la ayuda de los profe-
sionales de la asociacion para informar y explicar al menor el dano cerebral y las secuelas
que puede ocasionar en su familiar.

En estos encuentros con el cuidador principal se debe valorar como se siente este familiar
paraacompanar al menor en este proceso de duelo y también deben servir para clarificar
en funcion de los recursos de la asociacion las necesidades que se pueden cubrir desde
la asociacion y las que no.Tener en cuenta, que es fundamental, cuando no se pueden
atender las necesidades, ofrecerle al cuidador alternativas viables donde pueda encon-
trar solucion a sus demandas.

2) Reunion con familiares cercanos que refuercen la red de apoyo

En esta entrevista se abordaran los mismos puntos que los tratados con el cuidador
principal, adaptando la profundidad del tratamiento a la situacion concreta de los familia-
res o amigos. Segun se valore el encuentro puede ser conjunto con el cuidador principal
para colaborar en la estructuracién de la red de apoyo y soporte.
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3) Intervencion con los menores

La intervencion con los menores, sélo se puede realizar siempre que los familiares es-
tén de acuerdo y lo vean como un apoyo positivo, es por eso fundamental sensibilizar al
cuidador principal como se ha indicado anteriormente.

Algunas recomendaciones a tener en cuenta a la hora de actuar con los menores:

Dependiendo de la edad de los menores, puede ser conveniente que esté pre-
sente el cuidador principal o algin familiar cercano, pero si son puberes o
adolescentes se sugiere intervenir con ellos solos.

Explicar con lenguaje sencillo el funcionamiento del cerebro, para esto se su-
giere emplear videos, maquetas, dibujos y cualquier otro material didactico que
ayude a los menores a entender.

Al explicar las secuelas del familiar afectado de DCA hacer hincapié en que
son resultado de un accidente, que no hay responsables en lo que ha sucedido.

Evitar cambios innecesarios en las rutinas de los menores, es fundamental que
no dejen de asistir al colegio y que mantener las actividades con sus amigos.

Hacer entender a los menores que el familiar afectado los sigue queriendo
aunque no sea capaz de expresarlo.

Trabajar con los menores el tema de la culpa, para hacerles interiorizar que
ellos no tienen ninguna responsabilidad en lo que esta sucediendo.

Generar espacios de dialogo donde puedan expresar las diferencias y los cambios que
reconocen en relacién a como era antes el familiar afectado. También es bueno que
expresen las diferencias que perciben entre su familiar afectado y los familiares de sus
amigos que no o estan afectados. Esto se puede trabajar a través de dinamicas ltdicas.

Propiciar situaciones en las que hablen de como se sienten y explicarles que
es normal todo lo que ellos sienten, rabia, enojo, ira, angustia... Para facilitar la
expresion de sentimientos se puede trabajar con dinamicas lddicas.

Facilitar instancias de intercambio de preguntas donde los menores puedan
preguntar sus dudas.

Pensar y sugerir a los adultos actividades que puedan realizar los menores con
el familiar afectado para colaborar a crear un nuevo vinculo y fortalecer la re-
lacion entre los miembros del nicleo familiar.

Valorar si en alguno momento puede ser positivo que visiten los menores la
asociacién y acompanen al familiar afectado para conocer el esfuerzo que reali-
za su familiar por mejorar y conocer al equipo profesional que lo atiende y ver
las actividades que se realizan.

La intervencion con los menores se recomienda realizarla en varias sesiones,
esto permitira valorar la asimilacion de la informacién y acompanarlos en pro-
ceso de duelo que les permitira asumir la nueva realidad.
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* Si en la asociacion hay otros menores en situacion similar, organizar actividades
integradoras que los ponga en situacion de intercambiar informacion con sus
iguales.

4) Derivar si se detecta la necesidad de intervencion especializada o necesidades de
apoyos externos, cabe destacar que antes de actuar es fundamental informar y
explicar a los menores la conveniencia de la derivacion. Las propuestas de inter-
vencion serian:

* Sensibilizar a la familia para que acepte una derivacién a equipos especializados
como los de salud mental de nifos y adolescentes.

* Trabajar con los familiares adultos la necesidad de contactar con los servicios
sociales de la zona para solicitar ayudas o contactar con ellos si hay riesgo psico-
social.

* Plantear a la familia la necesidad de contactar con profesores y orientadores
en los colegios e institutos para recabar apoyos o si las dificultades se centran
en el ambito escolar.

* Cuando los menores presentan dificultades en la relacion con iguales o estan
en situacion de aislamiento, facilitar a los familiares recursos de ocio y tiempo
libre donde puedan acudir.

5) Coordinar con los dispositivos y recursos sanitarios y sociales a nivel local o regional
* Equipos de atencién a la salud mental de nifos y adolescentes.
* Equipos de servicios sociales.
* Equipos educativos de los colegios e IES.

* Entidades locales de ocio y tiempo libre para nifos y adolescentes.
E. Actividades de seguimiento

I) Entrevistas periddicas con el cuidador principal y familiares para valorar:
* Los efectos de la intervencion en la dinamica familiar.
* El proceso de los menores en las relaciones familiares.

* Las posibles dificultades en el comportamiento, relaciones con amigos, y acti-
vidades de ocio.

* El rendimiento académico y la motivacion.

* Posibles patologias y necesidad de intervenciones mas especializadas.
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2) Sesiones de refuerzo y apoyo con los menores para:

* Valorar la incorporacion de la informacion sobre el Dano Cerebral Adquirido
y profundizar sobre dudas que iran surgiendo a medida que crecen y perciben
secuelas o comportamientos en su familiar que antes no veian.

* Ofrecer un espacio para que continten hablando sobre lo que sienten y los
cambios en la relacion con el familiar afectado de DCA.

* Valorar como estan en el colegio y con los amigos.

3) Valorar en el caso de que aparezcan en esta etapa nuevas dificultades en los me-
nores la pertinencia de:

* Derivar a equipos de salud mental de ninos y adolescentes.
* Contactar con los servicios sociales de la zona.
* Contactar con profesores y orientadores de los colegios e institutos.

» Contactar con recursos que proporcionen actividades ludicas.
4) Revision periddica del itinerario y ajuste del mismo.

5) Finalizacion de la intervencion.

7. La intervencion con menores desde el movimiento
asociativo del DCA. Casos practicos

A continuacion se presentan cinco casos hipotéticos construidos a partir de diferentes
situaciones familiares conocidas por los profesionales participantes en el Taller. Cada
caso fue trabajado por un equipo de profesionales de diferentes perfiles y de diferentes
asociaciones. En la construccion del caso, se buscé poner en juego el maximo de varia-
bles intervinientes a la hora de entender la situacion que enfrentan los menores cuando
sobreviene el dano cerebral a un familiar querido.

La idea de este apartado, es ayudar a reflexionar a los profesionales que lean este Cua-
derno, sobre las situaciones a las que se deben enfrentar los menores que conviven en
familias que sufren un DCA. Estos casos quieren ayudar a visibilizar esta realidad, ya que
la experiencia profesional dice que los familiares adultos siempre protegen a los menores
tratando de alejarles del problema y olvidan que los menores estan inmersos en la familia
y son esponjas a la hora de percibir la angustia y la inseguridad.

Hay que destacar que son casos construidos a partir de experiencias reales a las que
se les fue cambiando elementos. Cada grupo optd, para facilitar la redaccién y la com-
prension de la historia, por emplear diferentes maneras de identificar a las personas, en
todos los casos son siempre nombres ficticios, creados. Esto mismo sucede cuando se
introduce alguna localizacion territorial.
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La redaccion de los casos se ajusta a la propuesta de Intervencion presentada en el
apartado anterior, primero se describe la situacion familiar antes de sobrevenir el dafo
cerebral, el proceso vivido para llegar a la situacion actual, después se describen y anali-
zan las principales necesidades que se identifican y por dltimo la propuesta de interven-
cion sugerida o realizada.

7.1. Caso 1. El proceso de adaptacién de los hermanos al dafio cerebral

A.Recogida de informacion

El caso que nos ocupa se trata de un varon que a los 22 anos edad sufrié un traumatis-
mo craneoencefalico como consecuencia de un accidente con el coche en el ano 2007.
El nicleo familiar esta constituido por el padre, la madre y tres hijos (M, S, P).

El dia del accidente, el paciente afectado por DCA (M) de 22 anos y su hermano me-
diano (S) de 18 volvian de fiesta acompanados por unos amigos. Iban en el coche propio
y S.era quien conducia. En un momento del viaje, con el animo de divertirse, M. bajo del
coche y se puso delante, S. aceleré un poco y M. cay6 golpeandose la cabeza contra el
suelo, provocandole este hecho un TCE grave.

Los amigos llamaron a los servicios de emergencia.Varias horas después se personaron
en el lugar de los hechos y trasladaron a M. inmediatamente al hospital donde quedo in-
gresado. Es importante clarificar que estos hechos sucedieron en una provincia diferente
a su lugar de residencia.

La hospitalizacion en otra provincia dificultoé de forma significativa la organizacion y estructu-
racion de la familia durante todo el tiempo que M. estuvo en ese hospital. Por ello, contaron con
la ayuda de las dos hermanas solteras del padre que se trasladaron a vivir al domicilio familiar
mientras M. estuvo en el hospital fuera de la provincia. De tal forma que, la madre se convirtio
en la cuidadora principal y fue la que paso toda la estancia en el hospital. El padre tuvo que
seguir trabajando para sostener la economia familiar e iba al hospital todos los fines de semana,
los dos hermanos continuaron yendo a estudiar y a visitar a su hermano los fines de semana.

A continuacion se incluye un genograma que refleja la composicion familiar durante
ese tiempo:

OONE
e

Las tias se ocuparon
de los hermanos

Confid durante la estancia de
suo;;d:te 22 18 16 M. en el hospital

antes del DCA.
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Tras varios meses de hospitalizacion, y una vez alcanzada la estabilidad médica, fue
trasladado a una Unidad de Dano Cerebral publica de su zona de residencia, en régimen
de hospitalizacion. Mientras M. recibia asistencia en dicho hospital la familia solicité su
derivacién a otro centro fuera de su comunidad para seguir el proceso de rehabilitacion.
En éste estuvo ingresado aproximadamente 6 meses y de nuevo se traslado al domicilio
habitual para proseguir la rehabilitacion de manera ambulatoria en una Unidad Publica de
Dano Cerebral. En 2010 pasé a formar parte del programa de rehabilitacion ambulatoria
de nuestra Asociacion y en 201 | se incorporo al recurso de centro de dia de la misma.

Como consecuencia del accidente, M. tiene secuelas a nivel fisico, sensorial, psicolégico,
de comunicacién, cognitivas, conductuales siendo incapaz de realizar ninguna actividad
de la vida diaria de forma independiente, por tanto, necesita la ayuda de una tercera
personas las 24 horas del dia. Asimismo presenta dolor neuropatico resistente a toda
la farmacologia utilizada hasta el momento presente. Este dolor desemboca en gritos
constantes y postura rigida que requiere recolocacién continta a lo largo del dia. M.
fue sometido a dos intervenciones quirurgicas en dos momentos distintos con el fin de
reducir la espasticidad y el dolor.

La familia conto con el apoyo de las vecinas (apoyo emocional), recursos sanitarios (neu-
rologo, neurocirujano, trabajador social, unidad del dolor del hospital de referencia, etc.) y la
propia Asociacion donde acudia M., quienes brindaron apoyo y soporte a todos los niveles.

M. tenia una excelente relacion con su madre, hacia el papel de confidente y era quien la
ayudaba a resolver problemas.Tras el accidente, la madre “perdié” a su hijo y a la persona
en quien se apoyaba y confiaba plenamente.

B. Evaluacion del impacto del DCA en el grupo familiar desde la perspectiva del menor

I) Etapa Hospitalaria (fase aguda del DCA)

El accidente produjo un desmembramiento importante de la unidad familiar. La madre
paso tres meses en el hospital, el padre compaginaba el trabajo con las visitas al hospital
y los hijos permanecieron en el domicilio familiar con sus tias que eran quienes gestio-
naban la casa (tareas domésticas, normas de los sobrinos, etc.). La edad de las tias influyo
notablemente en el manejo de los sobrinos, sus normas eran estrictas y les costaba po-
nerse en el lugar de los chavales.

En el momento que sucedio el accidente, S.y P. estaban estudiando y empezaron a tener
bajo rendimiento en los estudios y problemas de conducta, principalmente en el desafio
de normas. Se observé la ausencia de normas firmes en casa.

Con el tiempo, la familia como sistema experimenté cambios significativos respecto al
funcionamiento anterior al dano cerebral. Cabe senalar como importante el cambio de
roles en la familia, la madre dejo de trabajar y pasé a ser la cuidadora principal, asumien-
do el padre un papel mas secundario. Es decir, el padre ejercid un importante papel en
cuanto al apoyo instrumental, no obstante, ofrecia poco apoyo a nivel emocional hacia los
miembros de la familia. Su caracter es introvertido y poco expresivo.
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Ademas S., el hermano mediano, cargaba con un gran sentimiento de culpa y su forma
de canalizarla fue hiperresponsabilizarse de la recuperacion de M, llegando a tener con-
ductas contraproducentes con él a pesar de las indicaciones de los profesionales.

Las necesidades detectadas en aquel momento fueron, sobretodo, de afecto y deses-
tructuracion del dia a dia. Se sentian perdidos y confusos.

Durante esta fase las expectativas de la familia eran entonces irreales (especialmente
las de la madre y el hermano mediano), pero poco a poco el tiempo fue situandolos en
la realidad. Los hermanos iban el fin de semana a visitar a su hermano hospitalizado, man-
teniendo asi el contacto continuado con él. El resto de la semana era la madre quien, via
telefénica, informaba acerca de la evolucion de M.

Los hermanos contaron con el apoyo de su grupo de amigos, la pareja (en el caso de
S.), la familia (padre, madre, tias) y el centro educativo. Cabe destacar que los profesores
se implicaron mucho en ayudarles.

Asi pues, durante esta etapa fueron significativos: la desestructuracion de la familia, la
desorganizacion y los modelos de figuras familiares con pautas muy rigidas y poca flexi-
bilidad en la comprension de la situacion de los hermanos.

2) Etapa de rehabilitacion ( fase subaguda del DCA)

Durante esta etapa, que comprendio la estancia del paciente afectado en varios hos-
pitales, la madre se mostré muy preocupada por sus hijos y pidié ayuda al servicio de
psicologia del hospital donde M. realizé la rehabilitacion.

Empezaron surgir en esta fase de forma mas llamativa alteraciones de conducta en
ambos hijos no afectados, como forma de expresar su malestar. Se sentian desplazados a
nivel emocional, pues el centro de atencion de toda la familia lo constituia M.

En esta fase se ofreci6 informacion, apoyo y asesoramiento a todos los miembros de la
unidad familiar, haciendo especial hincapié en los hermanos.

3) Etapa de integracion al entorno ( fase cronica del DCA)

M. estuvo acudiendo a un centro de dia en el que recibi6 atencion del area de fisiote-
rapia (4h/semana), neuropsicologia (2 h/semana) y logopedia (| sesion/semana), asi como
apoyo continuado del equipo de auxiliares (alimentacion, ingesta de agua, esfinteres, se-
destacion). Ademas participaba, en la medida de sus posibilidades, en el taller de ocio y
tiempo libre (mUsica y terapia canina, entre otras actividades).

La vuelta a casa supuso cambios significativos en el funcionamiento familiar. Realmente
fue al convivir nuevamente con los hijos tras el alta de M., cuando los padres tomaron
conciencia de los cambios que se habian producido en sus hijos durante su ausencia. El
padre mostré una actitud mas pasiva, delegando en la madre la responsabilidad de las
necesidades afectivas de los hijos. Por su parte, la madre al inicio de esta etapa mostro
un comportamiento exigente con sus dos hijos no afectados, seguramente obedecia a
una estrategia de afrontamiento de la situacion poco adaptativa.
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El hermano mediano presenté un cimulo importante de emociones; rabia, tristeza,
confusion predominando un importante sentimiento de culpa (recordar que era quien
conducia el coche cuando sucedié el accidente), adoptando como consecuencia una
conducta sobreprotectora y de hiperresponsabilidad con su hermano afectado llegando
a actuar de forma contraproducente. El pensaba que su hermano con el tiempo volveria
a caminar, podria hablar, y volver a ser como era antes del accidente. Su forma de ex-
presarlo era mediante comentarios tales como “cuanto mas rehabilitacion haga, antes se

M 9 €

pondra bien”,*“con esfuerzo seguro que vuelve a caminar”,“yo dedicaré todo mi tiempo
a mi hermano y seguro que consigo que hable, camine, etc.”.

Asimismo, a nivel conductual se detectaron otros signos de alarma, tales como irrita-
bilidad, alteraciones del ritmo de sueno y la alimentacion, introversién abandono de las
actividades de ocio y tiempo libre. Se mostraba reacio a hablar de cémo era su hermano
antes del accidente, asi como la relacién que mantenia con él.

Por otro lado, el hermano menor mostré embotamiento a nivel emocional, siendo in-
capaz ponerle nombre a sus sentimientos. En su caso hubo un descenso significativo del
rendimiento escolar y un claro desafio de normas (horarios, responsabilidades, etc.). Se
identifico un claro sentimiento de abandono emocional que se hizo manifiesto mediante
llamadas de atencion. En ambos se detecto falta de afecto y desestructuracion del dia a dia.

C. Evaluacién de demandas y deteccion de necesidades en relacion con el menor

De las entrevistas mantenidas con los padres, fundamentalmente la madre, y la valora-
cion de los menores se concluyé que las necesidades prioritarias eran la falta de infor-
macion sobre el DCA vy sus secuelas, la normalizacion de emociones y sentimientos, la
reorganizacion familiar y el afrontamiento de pérdidas.

D. Itinerarios de actuacion

En primer lugar se mantuvieron dos entrevistas con los padres, especialmente con la
madre, con el fin de delimitar la problematica de los hijos. Seguidamente se realizaron
dos sesiones independientes con cada uno de los menores independientemente y una
sesion conjunta.

Se especifican a continuacion las pautas generales que se siguieron en la intervencion
con los hermanos:

» Apoyo y asesoramiento a nivel emocional a los dos hermanos de manera conti-
nuada.

* Formacion psicoeducativa sobre el DCA vy sus secuelas. Se les explico en qué
parte del cerebro tenia su hermano la lesion y qué consecuencias estaba teniendo
eso en su dia a dia, con el fin de aumentar su comprension acerca del comporta-
miento de su hermano.

* Pautas de manejo del hermano afectado. Se les ensenaron pautas concretas res-
pecto a su hermano, cémo dirigirse a él, como sentarlo correctamente, como
hablarle, etc.
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* Identificacion, expresion y normalizacion de emociones. Es fundamental poner
nombre a las emociones, asi como hacer hincapié en que sentir rabia, tristeza,
culpa, etc. es normal en una situacion como la que estaban viviendo.

* Gestion de las emociones desadaptativas y estrategias de afrontamiento.

* Reajuste de expectativas respecto a la recuperacion de su hermano. Es importan-
te desde el principio fomentar las expectativas realistas, tomando especial aten-
cion en aquellas que se consideren irreales y que, a la larga, pueden entorpecer el
proceso normal de aceptacion de la situacion.

* Reestructuracion y organizacién del dia a dia. Se consideré fundamental que los
hermanos recobraran la normalizacion de su cotidianidad, es decir, volviendo a
sus quehaceres habituales (ir al instituto, salir con amigos, recuperar actividades
de ocio y tiempo libre, etc.).

* Participar en las tareas domésticas y decisiones familiares en las que estuviesen
implicados. En este punto se hizo especialmente relevante fomentar su participa-
cion en el cuidado de su hermano con el objetivo de sentirse miembros activos e
importantes en la dinamica familiar.

* Apoyo en la toma de decisiones personales. En este punto se les ayudé a orientar
su futuro personal y profesional fomentando la toma de decisiones respecto a si
mismos y a su futuro.

* Afrontamiento de pérdidas. Se les ensend a hacer frente a la pérdida de su her-
mano, es decir, “lo que fue y ya no es”. Era importante que pudiesen reorganizar
su pensamiento y sus sentimientos en base al momento, aceptando lo que paso,
los cambios que se habian producido en su hermano y en su familia en general. El
objetivo fue que pudiese recordar a su hermano tal y como era desde la serenidad
y aceptar a su hermano tal y como es ahora.

* Con el consentimiento de los padres e informando a los menores, contactar con
profesores y orientadores de los colegios e institutos para recabar apoyos y va-
lorar las dificultades presentes en el ambito escolar. El objeto de este punto fue
dar a conocer a los profesores la problematica que presentaban los chavales y
fomentar la comprension de su situacion con el fin de no aumentar su angustia
siendo demasiado exigentes.

Pautas de actuacion con los padres:

* Explicar que no deben negar lo sucedido, engafiar o minimizar los hechos con el
fin de proteger a los hijos.

* Ofrecer informacion clara, sencilla y precisa sobre el diagnostico, expectativas,
pautas de manejo, etc.

* Explicar que a pesar de lo dificil que es la situacion, los otros hijos siguen necesi-
tando su afecto y apoyo.
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* Animarles a compartir sentimientos en familia, con el fin de normalizar dichos
sentimientos y evitar la conspiracion del silencio.

* Explicar que los nifios y adolescentes expresan sus sentimientos de forma diferen-
te a los adultos. Pueden reaccionar con mal comportamiento, desafio de normas,
aislamiento, irritabilidad, alteracion del ritmo de sueho y alimentacion, conductas
de riesgo etc.

* Explicar la necesidad de que los adolescentes continlen realizando sus actividades
diarias habituales y relaciones con amigos.

* Evitar la hiperresponsabilizacion de los hijos en el cuidado del afectado, siendo
conscientes de que ellos mismos tendran sus necesidades y proyectos personales
y/o profesionales.

Las acciones descritas con anterioridad tuvieron efectos positivos en ambos hermanos.
Los dos tomaron conciencia del concepto de dano cerebral, asi como de sus secuelas y las
alteraciones que éstas producian en el funcionamiento diario de su hermano y de la familia
en general. Asimismo, aprendieron pautas concretas de aproximacion y manejo y su impli-
cacion en las tareas cotidianas de cuidado aumentaron. Los sentimientos que presentaban
en un principio disminuyeron en intensidad (por ejemplo, la culpa en el hermano mediano),
e incluso algunos de ellos desaparecieron por completo y las expectativas se fueron reajus-
tando con el paso del tiempo. Poco a poco fueron capaces de ponerse en el lugar de los
demas miembros de la familia,fomentando asi la empatia y comprension de sus sentimientos
y conductas.

Por otro lado, empezaron a tomar sus propias decisiones personales mirando hacia
el futuro. El hermano mediano encontro trabajo, empezé a salir con una chica y con el
tiempo se fueron a vivir juntos, independizandose del hogar familiar.

Respecto al hermano menor, continuo con sus clases en el instituto aunque finalmente
decidi6 dejar los estudios y empezar a trabajar. Continud viviendo en casa con sus padres
y sus hermanos mayores.

Ambos hermanos (tanto S. como P) empezaron a aceptar a su hermano tal y como es
ahora, siendo capaces de recordar anécdotas de él antes del accidente desde una pers-
pectiva mas serena.

Actualmente, M. esta en una residencia especializada en dano cerebral, decision que
tomo toda la familia conjuntamente pensando que podia ser positivo tanto a nivel per-
sonal como familiar. Tanto los padres como sus hermanos, acuden a visitar a M. con fre-
cuencia, los fines de semana pernocta en su domicilio.

La situacion familiar se ha ido normalizando con el tiempo, cada miembro de la unidad
familiar ha ido buscando sus propias metas personales manteniendo la cohesion entre
ellos y siempre vinculados con M.

Merece la pena resaltar que todo este proceso no ha estado exento de dificultades y
que sigue abierto, todos son conscientes de que sus vidas nunca volveran a ser como
antes pero ahora son capaces de vivirlo de forma mas tranquila.
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Tras la intervencion realizada con los hijos y puesto que ahora M. esta en otro recurso,
se lleva el seguimiento del caso de forma puntual, via telefonica a través de la madre.
De las ultimas conversaciones mantenidas con ella se desprende que en la actualidad el
sistema familiar ha recuperado parte del equilibrio anterior al dano.

7.2. Caso 2. Cuando un menor se convierte en cuidador

Fernando es un nino de 10 anos que vivia con su madre en un hogar monoparental,
cuando en 2009, su madre, Rosario, de 40 afos, sufrid un aneurisma cerebral a conse-
cuencia de una malformacion cerebral congénita.

Debido a la gravedad de la lesion tuvo que ser inmediatamente trasladada en una ambu-
lancia a un hospital donde permanecio ingresada durante 2 semanas aproximadamente.

Durante ese periodo, Fernando se fue a vivir a la casa de su tio German, (hermano
menor de su madre) y su mujer Maria. Ellos vivian en su mismo barrio. Le explicaron a
Fernando que iba a estar viviendo con ellos un tiempo hasta que su madre se pusiera
bien del todo. Los tios de Fernando decidieron que debido a las lesiones graves de su
madre, era mejor que no fuera al hospital a visitarla.

Fernando, durante estas dos semanas, estuvo bastante nervioso e irritable, le costaba
bastante aceptar las normas de irse a la cama, ver la televisién, se enfadada con mucha
facilidad, lloraba por todo y vomitaba con frecuencia.

Sus tios estaban sobrecargados con toda la situacion (estancia en el hospital atendiendo
a su familiar y cuidado del nifo), asi que pidieron ayuda a Aurora, la madre de Maria, para
que se instalara en su casa y asi poder ayudarles con el cuidado de Fernando. Ella fue un
gran apoyo para Fernando ya que le contaba cuentos antes de irse a la cama como hacia
su madre, intentaba consolarle cuando se enfadaba sin motivo e iba a buscarle al colegio.

Rosario se estabilizo médicamente y debido a las lesiones, que eran muy graves en ese
momento, los médicos del hospital determinaron que necesitaba un programa de reha-
bilitacion intensivo en un centro de neurorehabilitacion especializado para lograr que
recuperara lo maximo posible. Ingreso en este centro para rehabilitarse y alli permanecio
en torno a un ano.

Durante este ano, Fernando siguié conviviendo con sus tios. Los problemas con las
normas siguieron siendo una grave dificultad, unido a la marcha de Aurora que regresé
a su domicilio habitual. Aunque ella se marcho del domicilio seguia visitando a Fernando
dos veces por semana.

Rosario fue evolucionando notablemente.A los dos meses de ir al centro de rehabilita-
cion, fue a pasar el fin de semana con su hijo a casa de su hermano. El tio le explico a Fer-
nando que iba a ver a su madre muy distinta, que no andaba y por eso estaba en silla de
ruedas y que tampoco podia hablar, pero que se pondria bien dentro de algunos meses.

A partir de ese fin de semana, Rosario iba dos fines de semana a casa de su hermano.
Asi poco a poco, Fernando veia que cada vez su madre podia hacer mas cosas ella sola.
Eso le gustaba mucho al nifo y le hacia estar mas tranquilo y enfadarse menos.
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Pasado el primer ano, los tios de Fernando le explicaron a éste que su madre ya estaba
bien y que no necesitaria seguir viviendo en ese centro. También le comentaron que se
iria a ir a vivir con su madre de nuevo a la casa en la que vivian antes y que necesitaria
mucha ayuda por su parte, pero que ya era un nino mayor y debia asumir esta respon-
sabilidad.

El volver a su casa supuso que el nifio perdiera el contacto con la suegra de su tio,
Aurora, con la que mantenia muy buena relacion. Igualmente, supuso dejar de ver a sus
tios ya que estos no quisieron saber nada del menor una vez que la madre volvié al do-
micilio.

Ahora Fernando y su madre viven solos. Rosario, si bien ha alcanzado un grado de au-
tonomia muy elevado, todavia tiene muchas dificultades que interfieren en la realizacion
de sus actividades cotidianas y en el cuidado de de su hijo.

A nivel fisico Rosario tiene una hemiplejia derecha con deambulacion independiente sin
necesidad de ayudas técnicas. Se desenvuelve con lentitud y tienes serias dificultades para
la realizacién de actividades que supongan precision manual (coser, pelar frutas o verdu-
ras, planchar, etc.). Tiene problemas para escribir debido a los problemas fisicos, aunque
puede escribir frases breves o palabras. Presenta una afasia de produccién, dificultad para
construir frases y leer. La comprension de textos esta preservada, aunque se fatiga con
facilidad con los textos complejos.

A nivel psicoldgico presenta diversas alteraciones. Muestra un comportamiento apatico
y depresivo, ocasionado por estresores personales y ambientales (gran disminucion de la
autonomia, existencia de cargas familiares, falta de apoyos sociales...).

Rosario tiene bastantes necesidades econémicas, percibe una pension por incapaci-
dad laboral absoluta de 700 euros, con la que debe asumir todos los gastos del domi-
cilio (pago de hipoteca, luz, agua, teléfono, alimentacién, etc.) y las numerosas deudas
contraidas anteriormente con amigos y bancos. No recibe ninguna prestacién econo-
mica por el menor, y al ser madre soltera, debe asumir todos los gastos derivados de
su manutencion.

En cuanto a las relaciones sociales, Rosario mantiene el contacto con alguna de sus
amistades anteriores a la lesién cerebral que residen en su misma zona. Estas le ayudan
ocasionalmente con el cuidado del menor y la limpieza del domicilio.

A Fernando, le ha cambiado mucho la vida, tiene mas responsabilidades que antes de la
lesion de su madre debido a los problemas fisicos de ésta, por ejemplo, es imprescindible
que vaya con ella a la compra ya que no puede cargar peso, que le ayude a hacer la co-
mida, a limpiar la casa, a recoger su habitacion, hacer las camas... Ademas su tiempo de
ocio se ha reducido bastante. Acude al colegio regularmente, tiene buenas notas y va a
clases de inglés y futbol. Los fines de semana y en vacaciones escolares su madre no tiene
ganas de hacer actividades de ocio con él e impide que salga con otros nifios por miedo
a que le suceda algo. Rosario presenta una necesidad de estar siempre junto a su hijo y
esto hace que Fernando se sienta muy sobrecargado por las responsabilidades escolares,
domeésticas y por los tiempos de ocio que no puede disfrutar con chicos de su edad y
que él necesita y desea.
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Rosario se pone en contacto con la Asociacion de familiares de dafio cerebral a través
de la informacién que le proporciona la trabajadora social de servicios sociales de su
zona. Para ello, solicita una cita con la responsable del Programa de Informacion a Fami-
lias de la Asociacion.

Su demanda inicial, se centro en solicitar ayuda para la realizacion de las tareas del ho-
gar, ella no es consciente de las necesidades que tiene su hijo en este momento.

Itinerario de actuacién

Una vez recogida la informacion expuesta, el equipo de profesionales de la Asociacion
decide profundizar en algunos aspectos para poder definir la intervencion y acuerdan
llevar a cabo las primeras acciones:

I) Realizar una entrevista con la madre y los tios del menor para conocer la percep-
cién que ellos tienen del rol del menor en la nueva realidad familiar y ver cémo
se lo puede acompanar en esta etapa.

2) Tener una entrevista personal con el menor para evaluar su percepcion de la
realidad y sus necesidades.

3) Con la autorizacion de la madre, visitar el colegio y entrevistarse con el tutor
para brindarle informacion sobre el DCA, e intercambiar opiniones sobre cémo
puede afectar a Fernando esta nueva realidad y acordarlos apoyos que desde el
centro educativo le podrian brindar.

De estas tres entrevistas, se identifica en Fernando:
¢ Falta de informacion del dano cerebral.

* Algunas conductas alteradas tras el afrontamiento del DCA: vomitos, irritabilidad,
poca tolerancia a la frustracion.

* Disminucion del ocio y tiempo libre como consecuencia de las responsabilidades
en el hogar.

En cuanto a los tios y Rosario se percibe escasa conciencia por atender las necesidades
afectivas y sociales del menor que surgen por el afrontamiento del daho cerebral de la
madre.

Una vez identificadas los problemas, se establecieron los siguientes objetivos de inter-
vencion con los familiares adultos:

* Sensibilizar tanto a la madre como a los tios de las necesidades actuales del menor
y del posible impacto que puede tener esta situacién en un futuro préximo, si no
se aborda de manera terapéutica.

* Informar sobre cémo el menor estd reaccionando a la situacion actual de sobre-
carga de responsabilidades (somatizaciones, pérdida de ocio y tiempo libre).

Para trabajar con Fernando se establecieron los siguientes objetivos:
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* Aumentar el conocimiento y la comprension del dano cerebral de su madre.

* Favorecer la expresion de sentimientos y reacciones ligadas a la aparicion del dafo
cerebral en espacios adecuados.

* Propiciar las rutinas de ocio y tiempo libre anteriores a la lesién de su madre.

Una vez detectadas las necesidades y establecidos los objetivos, se diseno el plan de
accion.

Por una parte, el equipo se reuni6 en la sede de la Asociacién con la madre del menor
y los tios, una vez de forma conjunta y otra por separado, con el fin de:

* Sensibilizarlos hacia las necesidades del menor.

* Informar sobre como el menor esta reaccionando a la situacion actual desde el
punto de vista psicoldgico y social (somatizaciones y pérdida de ocio y tiempo libre).

* Explicar lo que el menor puede estar sintiendo o pensando sobre los cambios
que detecta.

* Insistir en que no se debe negar ni ocultar lo que esta pasando ya que asi se sen-
tira enganado y confuso.

* Explicar que los nifios y adolescentes expresan sus sentimientos de forma diferen-
te a los adultos y que pueden reaccionar con mal comportamiento, irritabilidad,
rabietas, agitacion, dificultades para dormir o inhibicion.

* Ofrecer la ayuda de los profesionales de la Asociacion para informar y explicar al
menor la situacion.

* Facilitar pautas de actuacion cuando el menor sienta ansiedad debido a la situacion.

* Clarificar en funcion de los recursos de la Asociacion, las demandas y/o necesida-
des que se pueden cubrir y las que no.

Por otra parte y de forma paralela, se intervino directamente con el menor a través de
las siguientes acciones:

* Se facilité un espacio de encuentro con la madre y el hijo, donde el menor pudiera
conversar sobre sus necesidades y poder analizar qué medios hay que poner para
atenderlas.

* Realizar una entrevista individual del menor con el psicologo de la Asociacion
enfocada a conocer las dudas que tenga el menor sobre el DCA y ofrecerle el
apoyo que necesita.

* Organizar en el entorno de la Asociacion una reunion con ninos de familiares con
DCA, donde visionar materiales audiovisuales adaptados a la edad de los parti-
cipantes relacionados con el cerebro, posteriormente se realizaran maquetas y
poster sobre el DCA.
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* Integrar a Fernando a un grupo de ninos en la Asociacion, para que comparta las
dudas que surgen al convivir con una persona que ha sufrido un DCA. Este grupo
se ha formado recientemente como respuesta a la solicitud de algunos socios y
trabajan a través de dinamicas grupales como:“;Que cosas pienso que no digo a
mi madre o a mi hermano afectado de DCA?”

* Derivaciéon del menor a un Programa de Apoyo Psicologico dentro de Atencion
Primaria en coordinacion del psicdlogo de la Asociacion y con pediatria.

Al concluir estas acciones se hablo con la madre y se acordé que era fundamental que
el menor participara en actividades normalizadas de ocio para ninos, asi como en acti-
vidades extraescolares dentro de su propia escuela, ademas se le ofrecié informacion
sobre una Asociacion cercana que realizaba actividades de ocio los fines de semana a la
que se recomendd que acudieran.

Realizadas las acciones descritas, se establecio el seguimiento cada tres meses emplean-
do para ello entrevistas personales con el menor para evaluar los cambios que se van
produciendo con respecto a la situacién inicial.

En caso de que en Atencion Primaria valoraran la necesidad de Atencion Especializada
para Fernando, se tratara de mantener la coordinacion con el psicologo del menor para
darle el apoyo que requiera.

Por otro lado se realizaran entrevistas periddicas con la madre y los demas familiares
para valorar los efectos de la intervencion en la dinamica familiar y la integracion del
menor en las relaciones familiares.

El seguimiento de este caso se hara hasta que el menor alcance la mayoria de edad.

7.3. Caso 3. Papd ya no es el mismo

Me llamo Jack y tengo 6 afios.Vivo en una casa en el campo con mi madre Mary que
tiene 34 afios y su novio Juan de 43 afos. Mi padre murié cuando yo era muy pequeiiito
y como me he criado con Juan, lo quiero como si fuera mi padre. También tengo una her-
manita que tiene 2 anos a la que cuido mucho y que se llama Paula. No tenemos muchos
amigos para poder jugar con ellos, ni familia que nos pueda ayudar cuando tenemos
problemas.

Mi papa Juan, tiene otras dos hijas de 18 y 16 afios y un hijo de |3 afios de un matri-
monio anterior, pero no las vemos nunca desde que hace 3 afios tuvo un accidente con la
moto. Juan se resbalé con una mancha de aceite que habia en la carretera y se golpeé la
cabeza con un bordillo. Iba con su hija mayor, con la que entonces si que se hablaba, pero
a ella no le pasé nada.

Desde que tuvo el accidente papd ya no es el mismo. Las cosas han cambiado mucho en
casa. Hace cosas muy extrafias, a veces nos grita sin razén, un dia nos habla todo el tiempo
y otras veces no nos mira, tiene horarios muy raros, se le olvidan las cosas...... , tanto, que
un dia jno vino a buscarnos al colegio!.Yo, desde entonces, me ocupo mds de mi hermanita
Paula que como es muy pequefia no se entera de nada.
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Esto nos contd Jack la primera vez que su mama lo trajo a la Asociacion. Mary, es litua-
nay se puso en contacto con nosotros derivada por la trabajadora social de su Centro
de Salud. Nos llama desesperada por la situacion actual que esta viviendo, ella no tiene
conciencia de las secuelas del TCE de su pareja y esta desbordada con su trabajo, sus
hijos, su pareja, la casa...

Se acerca a la Asociacion, se desahoga y explica que :*Juan ya no es el mismo, ha pasado
de ser mi pareja a ser un hijo mas”,* hasta ahora nunca hablé de esto con mis hijos, pero
noto que Jack esta mas retraido e incdmodo en casa”,“ no me siento segura dejando a
los ninos con Juan, le digo que los lleve a la escuela y cuando vuelvo no han ido*,* los
servicios sociales han venido porque los menores no van a la escuela” “Juan considera
que puede hacer las mismas actividades que antes pero no es asi, hay dias que se olvida

de todo, cambia bruscamente de humor, discute con los vecinos por cualquier cosa”...

Es entonces cuando le damos una cita para la primera entrevista para conocer en pro-
fundidad el caso e informarle de qué es el dano cerebral y sus secuelas. Una vez que se
les informo, se derivé a Juan a los diferentes profesionales para valoracion y realizacion
de su Plan Individual de Atencion.

Destacar que, desde el alta hospitalaria hasta la actualidad, no han asistido a ningln tra-
tamiento rehabilitador y la dinamica familiar esta completamente desestructurada y con
escasos soportes formales e informales.

La valoracion realizada establece que las principales secuelas son psicologicas y cog-
nitivo-conductuales donde destaca su falta de organizacion y de planificacion, su desin-
hibicion conductual, verborrea, impulsividad y apatia, se ven mermadas muchas de las
actividades que realiza en su vida diaria, viéndose también envuelto en diversos pleitos y
juicios con la administracion como consecuencia del dano cerebral.

A partir de esta informacién se define el itinerario de intervencion, a Juan se deriva a:
* Dos sesiones semanales de atencion neuropsicologica.

* Dos sesiones de terapia ocupacional para trabajar la posible reestructuracion de
habitos y rutinas.

* Servicio de trabajo social para asesorarle para la tramitacién de la incapacidad laboral.
* A un grupo de socializacion una tarde a la semana.

De forma paralela se comenzé a trabajar con Mary en sesiones individuales, para tra-
bajar:

* Las dinamicas de las actividades diarias para generar rutinas estables y adecuadas
para el buen funcionamiento familiar y la estabilidad emocional de Jack y Paula.

* La concienciacién sobre como afecta la nueva situacion familiar a los hijos, hacien-
do hincapié en las necesidades afectivas de los ninos y la necesidad de cubrirlas.
Para ayudar a Mary a darse cuenta de la situacién se analizara con ella los cambios
que comenzo a descubrir en Jack y la necesidad de que este no asuma responsa-
bilidades de adultos.
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* La asuncion de los roles que antes cumplia Juan y el apoyo en la toma de decisio-
nes personales.

* La necesidad de informar a Jack y Paula sobre la situacion y los cambios produ-
cidos en su padre. Ayudarla a que entienda que sus hijos necesitan de su apoyo
efectivo mas que nunca para poder asimilar la situacion y explicarles que ellos no
tienen la culpa de nada.

* Potenciar su figura como el cuidador de referencia para Juan y sus hijos, estabili-
zando la situacion y trasmitiéndoles seguridad.

Con Jack y Paula, previo consentimiento de los padres, el equipo establecio el siguiente plan:

* Realizar una sesion individual, con ambos hermanos, con la psicologa y la traba-
jadora social para a través de dinamicas interactivas conocer como se sienten y
explicarle que es el dano cerebral y qué le esta pasando a su papa Juan. En el caso
de Paula por ser muy pequeiiita se utilizaran diferentes juegos que permitan valo-
rar su respuesta a los mismos.

* Contactar con los Servicios Sociales para ponerles al corriente de la situacién y
coordinar la intervencion para conseguir prestaciones y recursos para la familia.
Se gestionara los tramites necesarios para conseguir una plaza para que Paula
pueda asistir a una guarderia y para que Jack pueda asistir a un colegio que cuente
con transporte escolar y comedor.

* Contactar con los profesores y orientadores del colegio de Jack, previo consenti-
miento de los padres, para informarles sobre el dano cerebral y solicitar que moti-
ven e incluyan a Jack en actividades extraescolares que fortalezcan la socializacion
e integracion con sus iguales.

* Para el seguimiento se realizaran sesiones periddicas con la familia, tanto indivi-
duales como grupales, para ir valorando y reconduciendo la intervencién buscan-
do conseguir la mayor integracién familiar y social.

En el momento actual:

* Juan: asiste a sus sesiones programadas, esta consiguiendo que la convivencia sea
mas agradable y se espera que a medida que vaya avanzando pueda asumir res-
ponsabilidades familiares. Se ha iniciado la tramitacion de la incapacidad laboral
que permitira contar con un ingreso econémico que permitiria a Mary reducir la
jornada laboral.

* Mary mantiene su puesto de trabajo, espera poder reducir la jornada laboral y asi
poder estar mas pendientes de sus hijos y de Juan. Esta reduccion fortaleceria la
figura estable de referencia para los nifos.Asiste a la Asociacion cada quince dias.
Tiene pensado acudir a un taller de cocina un dia a la semana para potenciar las
relaciones sociales.

* Se espera la resolucion favorable para que Paula pueda acudir a la guarderia y de
esta forma estara cuidada y no se sobrecargar a Jack.
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* Paula y Jack han acudido con acompanados de sus padres a un grupo de informa-
cion y socializacion de la asociacion.

* Una persona voluntaria de la asociacion acompana a Paula al parque dos tardes a
la semana.

* Jack se ha integrado en las actividades extraescolares, minimizando asi la asuncion
de cuidados y roles que no le corresponden a su edad y favoreciendo la socializa-
cion con sus pares.

* Jack participa una vez al mes a sesiones informativas sobre dano cerebral para
nifos con la psicologa de la asociacion, esta actividad le permite a la profesional
evaluar los factores de riesgo y resolver las dudas a los menores.

Para el seguimiento se han programando actividades familiares que afiancen los lazos
padres con sus hijos, para ir ganando confianza y comprendiendo las secuelas del dafo
cerebral en Juan y aprender a vivir con ellas sin que repercuta en sus vidas.

La valoracion de las acciones implementadas ha sido valorada de forma positiva en los
primeros meses tanto por Mary como por el equipo profesional, Se mantendran las ac-
tividades actuales y se establece un seguimiento mensual durante un afo.

7.4. Caso 4. Y, ahora que ya no quiero jugar con mi madre, 3qué?

A continuacion se presenta el relato que escribe una jovencita de |3 afhos:

“Mi madre tuvo un accidente de coche antes de que yo naciera. Fue en 1993. Iba
conduciendo por una carretera secundaria volviendo del trabajo cuando ella sola
perdio el control del coche. Este se salié de la calzada y le produjo un traumatismo
craneoencefalico. Los médicos dijeron: hemorragia subaracnoidea y contusiones hemo-
rragicas multiples en ambos hemisferios. Estuvo en coma un mes y durante ese tiempo
mi padre siempre estuvo a su lado, mi abuela materna también cuidaba a mi madre.
Mi padre me contd cuando yo fui mayor, que después del coma, se recuperd bas-
tante, y que poco a poco volvieron a hacer su vida en comin como si nada hubiera
pasado.

Yo naci un tiempo después, en 1999, ahora tengo 14 anos, y fue cuando yo tenia 3
meses cuando mi madre empezo a hacer “cosas raras”. No siempre, habia veces que
estaba bien y otras que decia cosas que nadie entendia.

Cuando esto sucedid, al principio, fue mi abuela paterna la que me cuidaba. Se
encargaba de todo lo que necesitaba, vamos era como mi madre. Mi mama se fue a
vivir al pueblo con su madre, mi padre seguia muy pendiente de las dos.Al cabo de
un tiempo, no se cuanto, mi madre volvié a vivir con nosotros y mi padre se encargo
de cuidar a mi madre.

Ahora, a mi abuela materna y a mis tias las veo en Navidades y en verano que es
cuando vamos al pueblo a pasar unos dias con ellas. Mi madre a veces se pone con-
tenta y otras no.
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Mi padre esta siempre pendiente de que a mama no le falte nada, y a mi tampoco,
claro. Esta tan preocupado por todas, que desde que yo tengo |0 anos, no quiere que
su madre se encarga tanto de mi, quiere que ella se cuide, no le quiere dar disgus-
tos, por lo que hay muchas cosas que no le cuenta. Como vive muy cerca, la vemos
a menudo, pero ya no es lo mismo que antes. Ademas mi abuela estda mayor y hay
muchas cosas que no comprende de lo que le cuento.

Después que volvio del pueblo, mi madre siguié necesitando que la cuiden. Los
médicos nos han dicho que sufrioé un grave sindrome frontal y grave sindrome diseje-
cutivo. Yo no se muy bien lo que eso significa pero mi madre cambia mucho, prime-
ro me dice una cosa y al minuto otra. No es capaz de resolver nada, se enoja todo
el tiempo, es desordenada, realiza actividades sin ninguna finalidad, repite muchas
veces lo mismo e insiste aunque le diga que no lo haga.A veces hace cosas que no
se pueden hacer, no se da cuenta que todas la miran y que hay cosas que no se
hacen en publico y ademas come mucho. A veces parece una nina pequena, hace
cosas muy infantiles, a veces se pone a llorar por que si o grita y a veces piensa
en cosas muy extranas y mi padre dice que delira. Se distrae con mucha facilidad
y se le olvidan las cosas.

Los médicos le dicen a mi padre que las secuelas de mi madre son psicolégicas y
cognitivo-conductuales.

Mi papa trabaja, asi que mi madre va por las manana a una Asociacion para personas
con DCA, todos los dias de 9 a 13:00. Después, cuando ella esta bien, se queda sola
en casa, algln ratito, cosiendo que es lo que mas le gusta. Pero, cuando esta un poco
peor necesita que estemos siempre con ella y esto cada vez es mas habitual que esto
suceda. Mama es capaz de hacerse la cama o de vestirse pero siempre se lo tenemos
que recordar y decirle que se levante, que tenemos que salir, que hay que comer...

Cuando esta muy mal, mi padre la lleva a un hospital para que la atiendan, papa dice
que le cambian la medicacion, este afio han ido muchas veces. Mientras mama esta
en el hospital, yo me quedd en casa con papa, pero cuando se va a verla al hospital,
me voy a casa de mi abuela. A mi me da mucha pena cuando a mi madre la ingresan
pero por otro lado también descanso y eso me hace sentir mal porque parece que
no la quiera.

Yo veo que mi padre esta muy cansado.Trabaja a turnos de mafnana y tarde y tiene
que cambiar los horarios con sus companeros para poder atendernos a las dos.
iMenos mal que ellos siempre estan dispuestos a echarle una mano! Papa es el que
se encarga de llevar a mi madre, preparar la comida, el desayuno y la cena, hacer la
colada, limpiar, me ayuda con los deberes y esta atento a todo lo que le pasa a mi
madre. No le ayuda nadie, y tampoco le gusta pedir que le echen una mano, asi que
yo aunque €l no me lo dice, me quedo a veces con mi madre. Esto no me gusta mu-
cho porque en ocasiones hace cosas delante de mis amigas que me dan verglienza y
luego me hace sentir mal.

Mi padre sabe que si necesita algo puede contar con la Asociacion, con mi abuela y
con los companeros de trabajo pero muy pocas veces lo hace. Prefiere estar solo y
solucionar las cosas él. Creo que cree que pocas cosas se pueden cambiar.
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Ahora, yo no me siento muy bien, por eso mi padre ha hablado en la Asociacion
para ver si me pueden echar una mano.

Me han cambiado de IES y este ano he suspendido todo.Yo en el colegio siempre
sacaba muy buenas notas pero no se lo que ha pasado este afo que no ha ido tan
bien. Ademads seglin mi padre, no ando con muy buenas compaiias. Es verdad que a
veces, mis amigos, se meten en follones y que incluso ha tenido que venir la policia
pero ellos no hacen nada, les provocan. A mi siempre me dejan a un lado para que
no me meta en lios.

También tengo otro problema con mi padre que sé que le preocupa mucho. Ten-
go un novio que tiene |5 anos y a él no le gusta nada. Dice que es mayor para mi.
Yo creo que mi padre no se ha dado cuenta de que he crecido. A veces me siento
culpable y creo que lo he defraudado. Siento que todo lo que hago le hace ponerse
triste. Con mi madre, me siento fatal. La quiero mucho pero a veces también me
enfado muchisimo con cosas que hace.Antes jugabamos mucho pero ahora se cree
que soy una nina pequena. Con lo que hace me hace avergonzar delante de mis ami-
gas. Siento rabia, verglienza, tristeza y muchas veces hasta acabamos insultandonos
y gritandonos.”

Evaluacion del impacto del DCA en el grupo familiar

El equipo de profesionales de la Asociacion hemos hecho una valoracion del impacto
del DCA y hemos visto que:

* Durante la etapa de hospitalizacion, la abuela paterna ejercié como cuidadora de
la menor mientras el marido actué como cuidador principal y fue el que pasé mas
tiempo en el hospital junto a su esposa. El tenia un trabajo que le permitia flexibi-
lizar en la medida de lo posible sus horarios para ajustarlos a las necesidades de
su esposa y de su hija. Por lo tanto las necesidades de la menor se veian cubiertas
tanto por la abuela paterna como por el padre. En esta primera etapa no se ob-
servan signos de alarma en la menor debido a su corta edad (3 meses) y no se le
proporcion6 informacién alguna.

* En el proceso de la vuelta a casa conforme va pasando el tiempo, el cuidador prin-
cipal, el padre, acaba viendo a su mujer como si fuera una nina pequena. Mientras
que para su hija ha sido la mejor companera de juegos. La veia como una igual,
pero ahora que ya es adolescente la situacion y la relacion ha cambiado.

* Durante los primeros anos, es la abuela paterna la que en un principio establece
los vinculos de apego con la menor, pero tiempo después es retirada de ese papel
por su hijo para intentar protegerla y causarle menos dafo y sufrimiento.

* Ha sido el padre el que a lo largo de los ahos ha explicado a la menor que le
ocurria a su madre. No es un tema que se haya abordado muchas veces, y el
padre daba por hecho que su hija ya sabia y comprendia lo que le pasaba a su
madre. Sin embargo es ahora cuando empieza la adolescencia cuando ella co-
mienza a experimentar sentimientos de rabia, enfado tristeza y verglienza con
respecto a su madre.
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* La menor se queda a cargo de su madre algunas tardes y asume de manera indi-
recta responsabilidades respecto a su vigilancia y supervision que no son propias
para ella.

No se ha observado absentismo escolar pero si ha disminuido de manera considerable
el rendimiento académico desde que ha pasado del colegio al IES, pasé de sacar buenas
notas a tener que repetir.

Los principales signos de alarma que se observan en la menor son a dia de hoy basicamente
alteraciones en el comportamiento, irritabilidad y dificultades en el rendimiento escolar.

El padre solicita orientacion sobre como abordar determinadas conductas de su hija. Se
ve desbordado por algunos comportamientos que ella presenta. No sabe como manejar
la situacion. Recurre a nosotros en busca de ayuda.

Los profesionales del centro tras la valoracion consideramos que realmente hay que
trabajar mas alla de lo observable y llegar a las causas que han originado los compor-
tamientos de alarma, y profundizar en como ha hecho la menor el duelo por su madre,
como asume la situacion que les toca vivir y como crecer sin sentir que abandona a su
padre.

Itinerario de actuacién
|.- Intervencion con el cuidador principal

Las numerosas reuniones que se han tenido con el cuidador principal a lo largo de
los anos siempre han estado relacionadas con la persona afectada de dano cerebral, sin
embargo, en las dos Ultimas, el tema central ha sido la menor: los cambios en su compor-
tamiento y en su incapacidad como padre para afrontarlos.

Consideramos necesario trabajar en sesion los siguientes aspectos:

* La importancia y necesidad de aclararle a la menor los cambios que se estan pro-
duciendo en la madre, las frecuentes alteraciones de conducta.

* Dotarla de recursos para afrontar esta nueva situacion y prepararla para un pro-
nostico incierto o negativo.

* La importancia de la abuela en la vida de la menor, y como su presencia en la vida
familiar puede aportar grandes beneficios.

* Ofrecer al padre la posibilidad de que los profesionales intervengan con la me-
nor y le expliquen la situacion, asi como reunirse con la abuela y aclararle las
dudas que tenga con respecto a su relacion con la menor y la persona afectada
de dano cerebral.

2.- Acciones para reforzar y potenciar el apoyo percibido

Aparte del padre, el Unico familiar de apoyo es la abuela paterna, quien ha sido
la que ha cuidado y criado a la menor hasta hace unos afos. Aunque el padre la
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mantiene ajena a los problemas familiares, puede ser un gran apoyo emocional para
la menor. En la entrevista con ella se le explica el papel tan importante que puede
desempenar en la vida familiar, brindando su carino y cuidados a la menor. La nieta
puede estar echandola en falta ya que ella ha sido como una madre y ahora esos
cuidados y atenciones casi han desaparecido. Se completa la explicacién haciendo
referencia a la etapa evolutiva en la que se encuentra la menor, sus necesidades, sus
comportamientos y reacciones.

3.- Intervencion con la menor

No hemos cuantificado el niUmero de sesiones que se realizara con la menor porque ira
en funcion del desarrollo de las mismas y de las necesidades que se vayan presentando.

Se considera importante abordar los siguientes temas.
* Estudios. ;Cémo se organiza? ;Motivacién?
* Proyecto de vida e intereses. ;Cual/cuales? ;Condicionada por la situacion?
* Sexualidad. ;Relaciones sexuales seguras?

* Estado afectivo-emocional. Informacion, formacion y apoyo sobre cuestiones del
Dca y su madre.

* Relacion con su padre. ;Dificultades? ;Posibles soluciones?

En el caso de que se detecte la necesidad de intervenciones mas especializadas o nece-
sidades de apoyos externos o escolares, las propuestas de intervencion serian, contando
con el consentimiento de los padres, coordinar y derivar al Centro de Orientacion Fami-
liar y coordinar acciones concretas con la orientadora y/o tutora del colegio.

También se han localizado los dispositivos y recursos sanitarios y sociales a los que
podriamos recurrir en caso de valorarlo necesario:

* Servicio de atencién al menor.

* Centro municipal de promocion de la salud.
* Promocion de la salud y accion comunitaria.
* Unidad de salud mental. Consultas externas.
* Asesoria psicolégica y sexual.

* Casa de juventud.

* PIEE en su instituto.

Consideramos muy importante poder mantener entrevistas periodicas tanto con el
padre de la menor, como con la abuela paterna si fuera posible, ya que son el entorno
mas proximo a la nifa. Ahi podremos observar si la intervencion que se hizo ha sido
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beneficiosa tanto para el conjunto familiar, como para la relacion de la menor con su
padre, ademas de valorar si el circulo social de la menor ha cambiado y si el rendimiento
académico ha mejorado.

Por otro lado, se continuara con las sesiones de refuerzo y apoyo a la menor, para
seguir ofreciéndole el apoyo y la informacién que necesita para entender a su madre y
asumir el rol de joven en la familia. Estas sesiones se proponen también para hacer el
seguimiento de la integracion de la menor al nuevo instituto, para valora si hay cambios
en el rendimiento académico y en las relaciones sociales que identificamos como pro-
blematicas.

Por dltimo y tras realizar las acciones previstas, se continuara con un seguimiento del
caso para ofrecer el apoyo necesario para que cada miembro de la familia pueda crecer
asumiendo las secuelas del dafo cerebral en sus vidas.

7.5. Caso 5. 3Por qué ha cambiado mi padre?

La familia esta compuesta por el padre afectado por DCA que actualmente cuenta con 48
anos de edad, la madre y cuidadora principal de 47 aios y dos hijos varones de 5 y 7 afos.

TA Cuidador
48 anos 47 afios

Hijo Hijo
7 anos 5 anos

El 10 de octubre de 2006 T.A. sufrid un accidente de trafico con resultado de politrau-
matismo, policontusién cerebral, lesion encefalica difusa Tipo Il. Sus hijos, en ese momento
contaban, uno con 2 anos Yy el otro con sélo unos meses de vida, por lo que ninguno posee
recuerdos nitidos de su padre antes de la lesion, aunque T.A. solia realizar muchas activida-
des con sus pequenos, como llevarlos al parque o hacer salidas los fines de semana.

Normalmente, el padre llevaba el peso economico de la casa, dedicandose la madre
al cuidado de los nihos, por lo que, cuando sucede la lesién cerebral, la esposa no solo
tiene que hacerse cargo de la situacion y cuidar a su marido, sino que también tiene que
hacerse cargo de todo lo que conlleva sacar adelante sola el hogar y todos los asuntos
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que atendia antes con el marido. Asumir estas actividades ha multiplicado el impacto de
la lesion cerebral en la familia.

Como consecuencia de la lesion, TA. Sufre graves secuelas cognitivas, comportamen-
tales y emocionales que dificultan severamente un adecuado desenvolvimiento social,
familiar y laboral.

En la actualidad, es independiente para la realizacién de actividades basicas de la vida
diaria, como asearse, comer, vestirse,..., aunque precisa ayuda y/o supervision de terce-
ras personas para las actividades instrumentales como por ejemplo prepararle la comida,
seleccionar la ropa,.... En casa, colabora con las tareas domésticas, realizando algunas ac-
tividades de forma independiente como hacer la cama, limpiar el polvo y fregar. La falta de
confianza en sus capacidades hace que no se le puedan asignar otras tareas en el hogar,
pese a que en opinion de sus terapeutas seria capaz de hacerlas. Requiere ayuda externa
para la realizacién de compras y para todas aquellas actividades que impliquen un adecuado
manejo social, como la utilizacién de recursos comunitarios y del entorno.También nece-
sita supervision estrecha en actividades complejas como el control y el mantenimiento de
su salud y su seguridad, realizacion de gestiones financieras o manejo y control del dinero.

El dafo cerebral le ha dejado secuelas en el area conductual, donde muestra puerilidad,
desinhibicion, egocentrismo, irritabilidad, rigidez conductual, apatia y falta de empatia
hacia su entorno, por lo que se muestra perseverante y basico en sus demandas. Los es-
pacios cerrados con ambiente ruidoso le suelen provocar mayor grado de nerviosismo,
por lo que en su vida cotidiana no suele salir solo de casa.

Entre los déficit cognitivos destaca un grave sindrome disejecutivo que conlleva dificul-
tades para planificar, organizar los pasos dirigidos a una meta, en la formacién de concep-
tos, para valorar las posibles alternativas de respuesta, modificar su conducta en funcion
de los resultados, aprender de la experiencia o reconocer los errores. También presenta
baja creatividad y espontaneidad en la generacion de ideas, asi como graves dificultades
en la capacidad para inhibir respuestas inadecuadas o dejar de emitir una conducta.

La familia cuenta con la prestacion por incapacidad laboral de T.A.y los ingresos de un
trabajo a media jornada de su esposa como dependienta. Los nifos se encuentran escola-
rizados en el pueblo donde residen. Participan también en algunas actividades extraesco-
lares como futbol e informatica. La cuidadora principal es la esposa de T.A,, que se encarga
también de los nihos y del adecuado funcionamiento de la casa. Para ello, cuenta con el
apoyo de sus hermanas, que residen en el pueblo. También cuenta con cierto apoyo de la
familia de T.A., la madre y los hermanos, con los que éste se va a pasar un fin de semana al
mes, ya que residen en otra localidad. En el ambito social, su esposa cuenta con una amplia
red de amistades en el pueblo donde viven, con las que realiza actividades de ocio.

T.A. es usuario de Centro de Dia de la Asociacion, y asiste de lunes a viernes de 10:00
a 17:30h. Participa en terapias de neuropsicologia, terapia ocupacional, fisioterapia y en
talleres. La plaza de centro de dia es subvencionada con la prestacion por dependencia.

La informacion sobre la evolucién y adaptacion de la familia al dano cerebral el primer
ano es casi nula, aunque su familia la describe como muy complicada especialmente por-
que el hijo pequeno solo tenia unos meses.
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Actualmente la familia continda viviendo en el domicilio habitual, y haciendo una vida
en lineas generales aparentemente normalizada, con muchas actividades. Sin embargo,
las alteraciones conductuales de T.A. hacen que las interacciones sociales, las reuniones
familiares y los acontecimientos especiales, como excursion con amigos, sean situaciones
muy complicadas. Estas alteraciones causan vergiienza a sus hijos cuando la realiza en
publico, principalmente los comentarios inadecuados y fuera de lugar. En el hogar, tienen
discusiones con él, debido a su infantilismo e irritabilidad, hay peleas por el mando de la
tele, enfado pidiendo silencio, etc.

Como forma de evitar estas situaciones de estrés, T.A. no participa de los eventos sociales
a no ser que sea algo muy relevante como la primera comunion de su hijo. Esta decision de
no participara en actos sociales fue analizada por la esposa, la psiquiatra de T A.y el equipo
del centro de dia, al principio, la esposa se resistid, pero acabé consensuando con T.A.y
ambos estan de acuerdo en que es la mejor manera de evitar situacion incomodas.

La principal demanda que ha planteado la esposa y madre de los nifios, una vez estabi-
lizada la situacion de T.A, ha sido la de explicar a los hijos qué le ha ocurrido a su padre,
explicarles como ha cambiado éste y el por qué de sus alteraciones de conducta, que ya
no puede hacer cosas como los demas padres y que sus hijos entiendan que aunque de
otra manera su padre les sigue queriendo. La esposa también esta preocupada por como
va a afectar el dano cerebral de su padre a sus hijos en el futuro, como hablar con ellos
y como debe manejar sus emociones.

Los profesionales de la Asociacion han visto en diferentes ocasiones a los nifos de
manera informal cuando lo van a buscar al Centro y su funcionamiento y contacto con
el padre parece cercano y agradable. La situacion de los ninos esta en lineas generales
normalizada, se encuentran integrados, estan escolarizados y acuden con normalidad. Se
relinen con sus amigos en casa y tienen red social extensa.

En cuanto a la situacion familiar con su esposa, la intervencion se ha centrado principalmente
en reducir la ansiedad y la preocupacion ante como puede afectar el dano cerebral de T.A.en
la vida de sus hijos.Se insta a hablar con ellos del tema de forma natural y conforme vayan cre-
ciendo, les iran surgiendo nuevas dudas, por lo que es fundamental darles toda la informacion
que requieran para entender lo que pasa. Desde la Asociacion se le ha brindado la colabora-
cion y orientacion para resolver las dudas que van surgiendo y apoyarla cuando lo necesite.

Itinerario de actuacion

En un principio, se plantea hacer una serie de reuniones con la esposa de T.A. para
explicar los diferentes déficits que ha dejado el dano cerebral a nivel afectivo y compor-
tamental. Este tipo de secuelas son dificiles de comprender por la familia y el entorno, ya
que de un momento a otro la persona que ha sufrido el DCA deja de ser la que era 'y
tiene reacciones y actitudes totalmente distintas a las que tenia habitualmente. Se aborda
con la esposa el porqué de éstos cambios y se le ofrecen pautas de actuacion ante las
diferentes situaciones que pueden ocurrir en la vida cotidiana. En esta reunion también
se incide en la importancia de conseguir la maxima implicacion de todo el nucleo familiar,
y la necesidad de atender especialmente a los menores ofreciéndoles toda la informacion
y apoyo para que de acuerdo a las edades puedan ir aceptando la nueva realidad.
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Esta reunidn se realizdé una vez estabilizado T.A, sin embrago el equipo profesional
considera que se deberia haber realizado antes, de esta forma se podria haber acompa-
nado a la esposa en el proceso de duelo y adaptacion de la vida personal y familiar a las
secuelas del DCA, a la vez que se le hubieran brindado pautas para ir acercando, a través
de informacion adaptada, a los menores al nuevo papa.

Respecto a los menores, es importante incidir en que:

* Hay que informarle pronto y claramente, y permitirles hacer toda clase de pre-
guntas.

* No hay que evitar hablar del problema aunque si procurar contarles las secuelas
con delicadeza y de forma que lo entiendan.

* No se debe ocultar lo que ha pasado ni negarlo, esto supondria apartarle de la
realidad, aumentar la inseguridad y ala desconfianza y a la larga puede provocar
trastornos.

* La madre debe poder expresar ante sus hijos sus emociones y facilitar que ellos
expresen las suyas, aunque sin exagerar ni dramatizar. Es importante transmitirle
un mensaje de seguridad y confianza en el futuro.

* Los menores deben contar y sentir la compafia tranquilizadora de los familiares,
especialmente de la madre y hasta donde sea posible de T.A. La madre hasta donde
le sea posible debe mostrarse disponible para ayudarle a asimilar la nueva realidad,
facilitar espacios donde dejarle hablar sobre ello todo lo que quiera y estar atenta
a su estado de animo.

* Los menores muestran la pena de manera diferente a los adultos. Un nifo tal
vez no llore, o tal vez reaccione a la noticia portandose mal o con hiperactividad.
Cuando estas reacciones se dan dentro de unos limites y no duran demasiado, son
sanas y forman parte del proceso normal.

* Ademas, es importante concienciar a los adultos de la familia en la conveniencia
de explicarle los menores lo que ha sucedido y lo que suceda, si se le explica
adecuadamente los menores iran asimilando la nueva situacion sobre cimientos
estables, si no se les da la informacion la fantasia hara su trabajo y las angustias que
perciben en los adultos se convertiran en inseguridad y desconfianza y a la larga
en problemas mas complejos de resolver.

Es importante trabajar con la madre que cuando trate el tema con sus hijos emplee
mensajes sencillos, cortos y concretos sin utilizar terminologia técnica, dando la informa-
cion necesaria al principio y dejando que los menores pregunten lo que quieren saber.
Es preferible siempre decir “no lo sé” a mentirles. Ensenarle a realizar dinamicas para
la expresion de sus emociones tales como dibujos de la familia antes y después, utilizar
pegatinas con diferentes expresiones faciales, también es posible encontrar materiales
interesantes para utilizar en Internet.

Con estos apoyos los ninos comprenderan mejor que las conductas de su padre no
son voluntarias, que no ha elegido estar asi, que intenta mejorar y llevar una vida lo mas
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normalizada posible. Se intenta también concienciar que para una adecuada relacion
padre-hijo es importante también que los menores se sientan involucrados y participen
en la vida de su padre.

Luego de estas sesiones informativas con la madre, se plantea realizar acciones en las
que traiga a los menores al centro, para que conozcan el centro donde su papa pasa la
mayor parte del tiempo, conozcan a los companeros de su papa y al equipo profesional
que cada dia trabaja para que mejore. Se propone una vez que han conocido a los pro-
fesionales realizar una o dos sesiones, con el fin de explicarles de forma didactica las
alteraciones que muestra su padre a consecuencia del daio cerebral y como funciona el
cerebro, con videos adaptados y maquetas del cerebro o con dibujos.

En estas actividades se buscara que los ninos se sientan cdmodos y puedan expresar
sus dudas y las diferencias que notan respecto a como era su padre anteriormente o
con el resto de padres y que expresen como se sienten al respecto, a través de palabras,
dibujos o juegos, dependiendo de la edad y la facilidad de expresion de cada nifo. En un
nuevo encuentro en el centro se organizaran algunas actividades que puedan hacer con
el padre para fortalecer la relacion padre-hijos e intentar proporcionarle habilidades
para que maneje la situacion. Al finalizar esta sesion se facilitara a la madre una serie de
actividades ludicas similares que podrian realizar en familia.

Una vez finalizadas estas acciones, se establece una sesion de seguimiento a los tres me-
ses con la madre dénde valorar las necesidades que ella percibe y las nuevas demandas
y se ajustarad la intervencion a la nueva situacion.
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Ill. A MODO DE SINTESIS

El Taller DCA en la Familia. La atencién a nifios y adolescentes, ha sido un espacio de re-
flexion e intercambio de conocimientos y experiencias entre profesionales de las asocia-
ciones federadas en FEDACE, que ha permitido analizar la situacion de los menores que
conviven en familias afectadas por DCA y a partir de este analisis, proponer intervencio-
nes que orienten el trabajo que desde las asociaciones de DCA se impulsa.

Del trabajo realizado y recogido en este Cuaderno interesa destacar a modo de sintesis
algunas premisas que se deben tener presentes a la hora de intervenir.

* Los menores, independientemente de la edad que tengan, tienen el derecho a
saber qué sucede y como afectara esto en sus vidas. La sobreproteccion en
estos casos es una medida que puede funcionar a corto plazo pero a la larga
genera en los menores desconfianza e inseguridad.

* Decir a los menores siempre la verdad, adaptindola a la edad y capacidad
comprensiva de cada uno, evitar mentirles. Los adultos utilizamos las verdades a
medias para proteger a los menores de una realidad que pensamos, no pueden
asumir, sin embargo este pensamiento suele ser erréneo.Tener en cuenta que los
menores son empaticos y perciben lo que pasa y rapidamente se dan cuenta que
existe una incoherencia entre el discurso que les ofrecen y lo que ven y sienten
a su alrededor, y mas tarde o mas temprano tomaran conciencia de que se les ha
ocultado la verdad, entonces perderan la confianza en sus familiares y se sentiran
solos e inseguros.

* La aceptacion de la situacion sobrevenida por el dafio cerebral, obedece a un
proceso de duelo en el que el menor tendra que elaborar la pérdida, tanto en
el caso de que haya conocido a su familiar antes de sufrir el DCA “pérdida de
aquello que fue y ya no es”, como en los casos que “nunca fue” ya que no lo ha
conocido antes del DCA.

* Los ninos y adolescentes hacen su propio duelo, por lo que la respuesta de
dolor es normal a la pérdida, pero estar informados y entender qué sucede es un
elemento fundamental para que puedan asumir la nueva realidad.

¢ Las reacciones de los menores, ante las secuelas del dafo cerebral, son distintas
a las de los adultos, hay que tener en cuenta, por ejemplo, en los casos, en los que
el afectado por DCA es uno de los progenitores, el menor sentira que pierde a
su cuidador/protector, educador y figura de referencia. Ademas, perder3, al me-
nos durante un periodo de tiempo, al progenitor no afectado porque éste estara
la mayor parte de su tiempo abocado a la atencién de la personas con DCA. Asi
mismo, cuando el afectado sea un hermano, ademas del desdibujamiento de la
figura del hermano, sufrird la pérdida de atencion de sus padres, por lo menos en
los primeros tiempos, dedicados a la atencion del hijo con DCA.

* Cada persona tiene su particular forma de responder a las pérdidas, por tanto,
no se deben esperar respuestas idénticas ni similares con los menores. Evi-
tar juzgar o censurar sus sentimientos, sean los que fueren.
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* Es importante que los familiares no afectados por DCA compartan y expresen
sus propios sentimientos con los menores, asi aprenderan a expresar sus pro-
pios sentimientos, y entenderan que sus sentimientos son comunes y compar-
tidos. Esto los ayudara a sentirse integrados y parte de la familia. Sin embargo,
hay que tener cuidado y evitar sobrecargar a los menores con las angustias, los
problemas y preocupaciones de los adultos, tampoco se debe esperar que asu-
man el rol que ha dejado la persona afectada de DCA.

* Contestar todas las preguntas que los menores realicen, si no se sabe la res-
puesta, reconocer abiertamente “no lo sé” y segin la edad, proponerle buscar la
respuesta juntos.

Repetir las respuestas a sus preguntas las veces que sea necesario. Evitar caer
en el error de pensar que el nifo ya lo sabe porque “se le explico el otro dia”.

Trabajar con los menores, la nocion de culpa, para ayudarlos a interiorizar
que ellos no han tenido ninguna culpa o responsabilidad en el dafho ce-
rebral de su familiar. Hay que tener en cuenta que los menores tienen ten-
dencia a pensar que ellos o sus comportamientos han sido causantes de los
acontecimientos acaecidos. Se sugiere explicar detalladamente a los menores
las diversas causas del DCA y mas concretamente la que causé el DCA a su
familiar.

Explicar a los menores que el familiar con DCA no les ha abandonado, los sigue
queriendo igual o mas, pero que ahora no lo puede expresar como antes ni
de la misma manera que las demas personas.Ayudar a los menores, hasta donde
sea posible, a que ellos si pueden mantener la forma habitual de expresar su
carino a la persona con DCA.

Permitir a los menores colaborar, dentro de sus posibilidades, en algunas tareas
de cuidado del familiar afectado, como traerle un vaso de agua, pasear con él, de
forma que se sientan Utiles y participen activamente en la dinamica familiar.

Incluir a los menores, en funcién de la edad, en los procesos de toma de deci-
siones en la que estén directamente implicados.

* Los familiares adultos no afectados por DCA deben tratar de darles seguridad
a los menores y dejarles claro, con palabras y con hechos, que seguiran cuidan-
dolos y queriéndoles cada dia mas.

Teniendo en cuenta que la edad, es una variable que influye especialmente en el proceso
de asimilacion de la realidad que el daio cerebral exige a la familia, se describen algunas
pautas a considerar atendiendo los diferentes tramos trabajados.

De 0 a 2 aiios:

Cuando el nino es bebé o muy pequeno, no entiende que su familiar ha tenido un DCA,
pero si experimenta los sentimientos que se derivan de dicha situaciéon (por ejemplo, el
estrés de la madre o la carencia de afecto del familiar afectado).
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Posibles respuestas: Irritabilidad, llanto, cambios de humor inesperados, alteraciones del
sueno, etc.

Tener en cuenta que estos cambios suelen ser temporales. En la medida que la familia
se reorganiza tienen tendencia a desaparecer.

{Qué hacer?
* Proporcionarle al nifio un entorno seguro y estable.
* Seguir con normalidad el horario rutinas habituales (comidas, sueno, higiene, etc.)

* Darle muestras de afecto (tocarlo, cogerlo en brazos, hablarle tranquilamente,
etc.) con el fin de transmitirle carifo y seguridad afectiva.

* Tener espacios de tiempo para jugar con él.

De 2 a 5 afios:

* El nifo tiene posibilidad de hablar, pero las necesidades afectivas y emocionales
son semejantes a las del bebé.

* A esta edad pueden preguntar repetidamente lo mismo una y otra vez. Es con-
veniente, verbalizar que “papa/mama o el familiar no volvera a ser como antes”,
aunque ahora racionalmente no lo entiendan aun.

* Buscar formas de demostrarle/asegurarle que a él le seguiran queriendo y cuidan-
do como siempre, con el fin de proporcionarle seguridad.

* En ocasiones, puede que el nino se muestre indiferente. Este sentimiento respon-
de a una necesidad de “desconectar” del sufrimiento.

* Observar los juegos del menor, ya que alli tendera a expresar sus sentimientos y
malestar.

Posibles respuestas: Alteraciones del sueiio y del apetito, comportamientos regresivos
(por ejemplo, volver a orinarse en la cama o chuparse el dedo), rabietas, intensificacién
de los miedos (por ejemplo, a la oscuridad, a la ausencia de un adulto, etc.), ansiedad,
angustia, llanto, etc.

{Qué hacer?
* Repetir una y otra vez que él no tiene la culpa de lo que ha sucedido.

* Explicarle que estas situaciones no son fruto de su comportamiento, ni de sus
deseos o pensamientos.

* Decirle que el familiar afectado de DCA lo sigue queriendo igual,aunque ahora no
lo pueda expresar o lo haga de una forma “diferente”a los demas.

78




DCA en la familia. La atencién a nifios y adolescentes 4;

* Aceptar sus reacciones como normales y transmitirles el mensaje (verbal y no
verbalmente) de que los demas entienden como se sienten.

* Buscar espacios personales de intercambios entre el nifio y el familiar con el que
tiene una relacion de mayor apego para darle el apoyo emocional que necesita.

De 5 a 10 afios:
* A esta edad el nifo empieza a entender mejor la realidad que le rodea.

* Tener en cuenta que el duelo es un proceso interactivo, por lo que es normal que
el menor tenga periodos en los que parece que esta mejor y luego vuelve a tener
sentimientos que creiamos superados ya. Esto mismo sucede en el caso de los
adultos que también tienen sus “idas y venidas” en el proceso.

* Es importante tener contacto con el colegio porque pueden surgir problemas alli
si los maestros no saben cual es la situacién que esta viviendo el nino.

* Dedicarle un espacio de tiempo al dia.
* Darle muestras de afecto y carino (besos, abrazos, caricias, etc.).
:Qué hacer?
* Normalizar sentimientos y conductas.
* Animar al menor a compartir sentimientos, miedos, preocupaciones, etc.
* Proporcionarles seguridad y apoyo.

* Responder las preguntas que planteen.

De los 10 a los 18 afios:

* En esta etapa puede aparecer algin problema de identidad. Puede que intenten
madurar mas rapidamente por la situacion que atraviesan o asumir roles que no
le corresponden (por ejemplo, el de padre/madre, responsable de la economia
domeéstica, etc.)

A estas edades tienden a ocultar sus emociones y sentimientos.

* Aunque a veces lo nieguen (incluso lo rechacen) siguen teniendo necesidad de
afecto, carifio y seguridad.

* Necesitan madurar a su ritmo (no antes de tiempo) como cualquier otro chico de su
edad.

Posibles respuestas: Dificultad en la aceptacion de normas, cambiar de amigos, probar
las drogas u otras conductas de riesgo, problemas en el colegio, etc.
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:Qué hacer?

Evitar darles responsabilidades que no le corresponden.
Fomentar que participen en las tareas de casa dentro de sus posibilidades.

Ayudarles a verbalizar lo que sienten. Compartir los sentimientos con ellos con
el fin de normalizarlos y hacerles ver que los adultos también tienen sentimientos
de ese estilo.

Estar alerta ante comportamientos diferentes a los habituales. Pueden ser una
forma de pedir ayuda.

Algunas recomendaciones para los profesionales que trabajamos con las familias.

Por

Recordar siempre que no se puede evitar el dolor en si, ni a los familiares no
afectados por DCA ni a los menores, pero si se puede ayudar a que ese dolor sea
mas facil de sobrellevar. El acompafamiento en este proceso es una estrategia de
prevencion de complicaciones posteriores, como duelos ambiguos complicados u
otros tipos de patologias.

Tener presente que si el proceso de aceptacion se esta desarrollando con norma-
lidad, los profesionales deben ser acompafantes del mismo, y, por lo tanto, el
ritmo lo debe marcar el menor.

Capacitar a los familiares para que puedan ayudar a reajustar expectativas
cuando detecten que el menor esta fuera de la realidad.

Dar a los familiares las herramientas para que puedan ajustar la informacion a la
edad, secuelas del DCA y realidad personal de cada menor.

Sensibilizar a los profesionales que intervienen con las familias en el ambito
sanitario y educativo sobre la necesidad de informar a los menores sobre el DCA
y de atender el posible impacto en el menor.

Crear espacios de intercambio, donde los familiares, pregunten a los profe-
sionales las dudas que tienen en relacion con los menores. Ofrecer informacién
que permita a los adultos entender lo que estan viviendo los menores, es funda-
mental y en muchos casos puede evitar patologizar aquello que se ajusta a para-
metros de normalidad segun la edad.

ultimo, se presentan los acuerdos que se han consensuado y que implican

un compromiso de los profesionales del movimiento asociativo del DCA a implemen-

tar:

Impulsar acciones de sensibilizaciéon con los familiares adultos de las per-
sonas con DCA, sobre la importancia de hablar, de explicar a los menores qué
es el dano cerebral, sus secuelas y las consecuencias que éste genera o puede
generar. Evitar, por afan de protegerlos, dejar a los menores fuera del proceso de
comprension y aceptacion del DCA. Orientar a los familiares y apoyarlos para
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que elaboren estrategias que integren a los menores al proceso, eso les ayudara a
entender la realidad que les ha sobrevenido.

* Implantar la propuesta de intervencion para trabajar con los menores en
familias con DCA, su aplicacion permite recoger los datos de forma sistematizada
y acompanar a los miembros del nicleo familiar durante el proceso de aceptacion
de la situacion y reestructuracion de los nuevos proyectos personales y familiares.

* Incorporar dentro de los protocolos de actuacion del Programa de Informacion
y Apoyo a las Familias, un item destacado que facilite la visualizacién de los
menores de la familia que se acerca a la Asociacién y asi poder integrarlos en el
itinerario de actuacion de la familia.

* Impulsar la elaboracién y sistematizacion de materiales adaptados didactica-
mente para explicar el DCA a los ninos y adolescentes ajustados a las diferentes
edades, secuelas y situaciones.

Tener en cuenta que el DCA en un familiar; no tiene necesariamente por qué ser una
experiencia que traumatice a los menores para siempre, si se les otorga los apoyos
necesarios y se les brinda la informacion que necesitan, puede ser una experiencia de
crecimiento personal Unica, que ponga de manifiesto estrategias, cualidades y recursos
personales que les ayuden a hacer frente a las vicisitudes y obstaculos que la vida les
pondra por delante.
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Anexo. Presentacion de un caso practico

CASO PILAR

Taller:
DCA en'Ia fan]i_lia. La
atencion a nifos y
adolescentes.

GENOGRAMA

A 44a.

MP. 13 a.
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En

desde hace un tiempo el hijo intenta alejarla

Siempre han sido personasinyver!idas.

Vive cercadel domicilio
un primer momento se hizo cargo de la menor.
Siempre ha supuesto un gran apoyo,
pero debido a su avanzada edad

La familia materna y
paterna no dan soporte.
de la situacién que viven para

proteger la salud de su madre. « // f \

/ \

)\ \
/. A ¥
AW
No tienen grupo de amigos
en quienes apoyarse. Z%

Los compafieros de trabajo del padre
le apoyan en lo que pueden, le cambian

P turnos...
= i Reciben desde hace afios apoyo
N de la asociacion y es ahora cuando
- el padre demanda apoyo explicito
. para su hija.

-

Descripcion del impacto del DCA teniendo en
cuenta la evolucién temporal

- 1993 Accidente de coche.
TCE grave. Hemorragia cerebral subaracnoidea y contusiones hemorrégicas
multiples en ambos hemisferios. Esta en coma 1 mes.

- 2000 Nacimiento de Pilar.

3 meses después empiezan a aparecer cambios en su comportamiento.

Periodos de contacto adecuado con la realidad y buen nivel de vigilancia con otros
caracterizados de desorientacion temporoespacial, distraibilidad, lenguaje incoherente,
blogueos cognitivos...

Presenta también en determinados momentos alucinaciones visuales complejas, y
desorganizacién conductual.

- 2012 Situacion actual.

En los tltimos afios ha fluctuado mucho, y ha sido ingresada en mdltiples ocasiones para
estabilizarla.

Su diagnéstico actual es de Grave sindrome Frontal (que cumpliria criterios de demencia
postraumatica), grave sindrome disejecutivo.
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Conducta centrada en
si misma

Ideas delirantes

Situacién funcional actual de la madre

Conducta infantil

Alteraciones emocionales

Razonamiento sin l6gica ni
capacidad de abstraccién

Distraibilidad

Fallos de memoria

Situacién actual de la familia y
demandas

- La menor ejerce de cuidadora
secundaria sin ser algo explicito.

Solicita ayuda a la asociacion
para manejar
las situaciones que se le plantean
con su hija.

- El padre esta desbordado por los
problemas de convivencia que le
plantea su hija.

-Animicamente agotado por los
reiterados ingresos de M.

—
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/
Descripcion de la situaciéon de la menor.

» Adolescente.
» Primeras relaciones sexuales con précticas de riesgo.

» Cambio de colegio a IES y paso de buenas notas a suspender casi todas
las asignaturas. Peleas.

» Crisis de identidad de la menor. Se siente culpable y dice que ha
defraudado a su padre.

+ El padre pone limites pero no los mantiene. La menor esta mucho tiempo
sola con su madre mientras el padre trabaja.

» Hasta hace un tiempo, Pilar veia a su madre como comparfiera de juegos,
ahora que ya es mas consciente de la situaciéon, ademas su madre ha
empeorado, parece que aparecen reacciones de rechazo, enfado,
verglienza, rabia, tristeza ante la situaciéon de su madre. Y muchas veces
acaban en gritos o insultos.

Propuesta de itinerario a seguir

+ 1.- Recogida de informacion
« 2.- Intervencién con la hija
 3.- Intervencién con el padre
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1.- Recogida de informacion

. Entrevista semiestructurada con hija.

Por que cree que esta aqui, cuales son los
principales problemas, cémo vive cada miembro
esos problemas, qué soluciones se han tomado y
por qué no han servido.

. Entrevista semiestructurada con padre.
Cudles son los principales problemas, cémo vive
cada miembro esos problemas, qué soluciones se
han tomado y por qué no han servido.

2.- INTERVENCION CON LA HIJA

Hablar sobre el tema de los estudios, introducirla en su proyecto de vida, sus
intereses (dejar claro que su madre no debe afectar a que ella realice su
proyecto de vida). Aclarar como se organiza para estudiar ¢ horas?...la
importancia del estudio para ella ;se podria hablar con su tutora?

Abordar el tema sexual, ¢ talleres?, ¢ planificacion familiar? ¢Qué hay en el
centro escolar que se pueda utilizar como recurso? ;Orientadora? Si falla todo lo
anterior debe ser la terapeuta la que la oriente (libros, articulos...)

Intervencion con otros problemas detectados (emociones, conductas,
amigos...) y abordaje de su autoestima y motivacion

Aclaracién de lo que le ha ocurrido a su madre.

Por qué le ha ocurrido, qué es el DCA...

Explicacion de las conductas perturbadoras de su madre,
posible evolucién y pronéstico. Darle pautas para tratar

a su madre cuando aparezcan esas conductas.

Facilitarle literatura que la ayuden a comprender.

Podria participar en un grupo de terapia de hijos

91



45 Cuaderno FEDACE

3.- INTERVENCION CON EL PADRE

Explicar que le esta sucediendo a su hija . Etapa evolutiva de
la menor.

» Detectar que tipo de relacién tienen padre-hija ;hablan?
¢ Qué hacen juntos? ; Como establece las normas? ;Qué hace
para que las respete? ¢ Cémo la castiga? ;Cémo la premia y
refuerza?

» Dotarle de recursos, si se ha detectado que falla o carece de
ellos en las preguntas anteriores (en una palabra cémo puede
tratar a Pilar)

+ Hablar de su proyecto de vida. ;Qué respiro tiene? ;Qué
cosas le gustaria hacer?

Unir padre e hija en terapia, proporcionando un punto de encuentro
neutral y ayudarles a que exista un tipo de relacién sana y adecuada.
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Demandas de los profesionales

Profesionales que tengan
formacion en DCA, en psicologia
infantil y adolescente, preparacién
para intervenir en la pérdida o
duelo en el menor y base en
terapia de familia.
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