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FAMILIAS Y DANO CEREBRAL ADQUIRIDO
PRESENTACION

La edicion de este Cuaderno FEDACE n° 9 es la primera del cuarto afio de esta
experiencia formativa que llamamos Talleres FEDACE sobre daiio cerebral
adquirido.

La documentacion sobre experiencias de trabajo e investigacion en Dafo Cerebral
Adquirido es escasa y poco accesible, de ahi el compromiso de FEDACE por mantener
(afrontando con esfuerzo e imaginacion la precariedad de recursos en la actual
coyuntura) y mejorar cada dia esta coleccion de publicaciones.

Los Cuadernos FEDACE sobre DCA, es la publicacién en la que se sintetiza el
intercambio de experiencias de los profesionales que trabajan en las asociaciones de
dafio cerebral junto con las aportaciones puntuales de profesionales externos
especialistas en el tema sobre el que se trabaja.

Esta apuesta por la divulgacién del conocimiento sobre el Dafio Cerebral, desde un
angulo eminentemente practico se ha consolidado como un referente de interés, no
s6lo para nuestras asociaciones, sino para otros muchos profesionales y entidades,
que fuera del ambito del movimiento asociativo trabajan en instituciones de caracter
educativo social o asistencial.

El cuaderno que hoy presentamos es resultado del trabajo llevado a cabo en el Taller
sobre Familias y Dafio Cerebral Adquirido.

Desde nuestro movimiento siempre hemos expresado que cada persona con DCA,
es una familia con DCA.

El cardcter repentino de la lesion y el desconocimiento de las consecuencias a corto
y medio plazo sittan a la familia en el epicentro del trauma y, en muchos casos en
el Unico soporte para el familiar afectado. A pesar de la grave amenaza que el DCA
proyecta sobre las familias de las personas afectadas directas no existen previsiones,
planes o acciones en las Instituciones Sanitarias para atender a las familias en esta
situacion de riesgo.
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Desde las asociaciones de familiares y personas con DCA se llevan a cabo programas
de informacion y apoyo a las familias, y en este taller se han reunido profesionales
responsables de la coordinacién de estos programas para abordar la problematica,
compartir experiencias y establecer pautas para mejorar la comunicacién y el apoyo
que se presta a las familias.

Han participado 30 profesionales de las asociaciones de FEDACE, coordinados por
Dolors Safont, neuropsicoéloga de ATENEU Castellon. También hemos contado con
la valiosa aportacion de profesionales de reconocido prestigio en esta drea como son
Gloria Saavedra Mufioz, Dra. en Psicologia y Neuropsicéloga en la Unidad Dafo
Cerebral Hospital La Magdalena. Castellon y Pilar Barreto Martin. Dra. en Psicologia.
Catedriética Universidad de Valencia

Gracias a todos/as por su contribucion a los contenidos de este documento que
estamos seguros resultard de interés para los lectores y beneficioso para las familias
con DCA

FEDACE
Madrid, septiembre de 2009
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PROLOGO

“El daiio cerebral afecta directamente al cerebro de la persona pero va
directo al corazon de la familia”"’

FEDACE como movimiento asociativo de familiares y personas afectadas de DCA,
tiene misién de reclamar la necesidad evidente de atenciéon de la persona afectada
de dafio cerebral adquirido y paralelamente, reivindicar la primordial necesidad de
cuidado y atencion a las familias, necesidad que debe ser atendida por profesionales
y durante todo el proceso asistencial y de adaptacion.

El DCA marca un antes y un después en cualquier familia que lo sufre. En la gran
mayoria el comienzo es subito: la familia estaba viviendo una realidad que de forma
repentina cambia (Diaz, 2007). Las familias, de forma inesperada, se ven sometidas a
vivir un proceso de cambio. Cada familia presenta una serie de necesidades, formas
diferente de afrontarlas y una serie de recursos (econémicos, sociales, psicologicos,
etc.) que permitiran alcanzar un determinado grado de adaptacion. Una adaptacion
que no siempre es la adecuada, pudiendo en determinados casos tener que soportar
elevados niveles de estrés que desencadenen situaciones familiares de dificil manejo
y deterioro.

La afectacién de las familias en todas sus dimensiones se encuentra desconsiderada
(Garcia Alvarez, 2006), pero, a pesar de todo, familias y personas afectadas, mal que
bien, logran afrontar la gravedad de la situacion.

Desde nuestras asociaciones consideramos necesario proporcionar a los familiares
una atencién integral y personalizada. Nuestro trabajo se orienta a facilitar el proceso
de cambio y adaptacion a la nueva situacion derivada del dafio cerebral mediante el
desarrollo de habilidades, sustituyendo estructuras (relaciones, actividades,..),
reconociendo los cambios (pérdida,..), manejando emociones, etc. Ademas, es importante
sefialar que el tiempo no sélo “no lo cura todo” sino que con frecuencia, el paso
del tiempo y el cuidado pueden llevar al familiar a mayor sobrecarga.

El dia a dia en nuestras asociaciones nos muestra lo dificil y delicado que es el
trabajo con familiares de personas afectadas de DCA, pero no dejamos de reconocer

! Fuente: Cuestionario de estudio sobre las distintas fases por las que pasa el familiar de una persona con
DCA . Universdiad de Deusto y Mapfre Medicina.
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el privilegio de poder ayudarles y ofrecerles el apoyo y soporte que es necesario para
alcanzar la maxima percepcién de control de la nueva situacién y de calidad de
vida.

Este cuaderno ha sido elaborado por profesionales de las diferentes asociaciones que
componen FEDACE, junto con la colaboracion de profesionales del ambito de la salud
que estan diariamente en contacto con los problemas cotidianos de las familias con
DCA. Confiamos que sera una valiosa herramienta para cualquier profesional que
tenga que enfrentarse en su practica diaria con el reto de escuchar, asesorar, informar
e intervenir con personas en las que su dindmica familiar se ha visto interrumpida
por el DCA.

El objetivo de este cuaderno es proporcionar a los profesionales (psicélogos,
trabajadores sociales, fisioterapeutas, médicos, etc.) que trabajan con personas afectadas
de DCA y sobre todo con sus familiares, instrumentos, estrategias y sugerencias que
puedan serles de utilidad para afrontar las situaciones dificiles que cominmente
aparecen en un gran nimero de familiares con DCA.

Confiamos que su lectura o consulta les permita disponer de claves que faciliten el
abordaje de familias con DCA, ayudando a los familiares en el camino que va de la
maxima dependencia al maximo nivel de autonomia.

Cuando hablamos de familia, utilizamos este término de forma genérica, haciendo
referencia, no sélo a aquellas personas con vinculo sanguineo o legal, si no a las
personas relevantes del entorno del afectado, con vinculacién afectiva e instrumental.

El cuaderno se ha estructurado de la forma siguiente, en primer lugar se expone
una descripcion general del impacto del dafio cerebral en las familias, sus efectos y
las necesidades psicolégicas que suscita. En segundo lugar, y como un punto esencial
del cuaderno, se presenta el marco relacional recomendado para encuadrar el abordaje
en familias con DCA, el counselling. En un tercer punto se exponen las principales
areas de valoracién e instrumentos que nos pueden servir de ayuda en nuestro trabajo
diario. En cuarto lugar, se muestra una panoramica de temas especificos y no por ello
aislados, que se presentan en numerosas familias. Por dltimo dentro de este cuarto
apartado describimos los objetivos, contenidos y metodologia de algunas intervenciones
que se pueden aplicar en la atencién de familias con DCA.

Agradecer la colaboracién y el apoyo de todas aquellas personas, profesionales de
las propias asociaciones y externos a ellas que han ayudado a que la edicién de este
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cuaderno de familias y DCA sea posible. Una mencion muy especial a Pilar Barreto
y Gloria Saavedra por su saber hacer y estar y como no por su extraordinaria calidad
humana. No quiero dejar de agradecer a mi gran compainera Ana Aznar, por su
disposicién y escucha en cada uno de los momentos que la he necesitado.

La docencia de los talleres y coordinacién del cuaderno

Safont, Dolors. Psicéloga Clinica/Neuropsicéloga. Fundacion Dafio Cerebral Adquirido
ATENEO- Castellon.

Saavedra, Gloria. Psicéloga Clinica/Neuropsicéloga. Unidad de Dafio Cerebral.
Hospital La Magdalena de Castellon. Agencia Valenciana de Salud.
Barreto, M? Pilar. Psicodloga Clinica. Catedratica de Psicologia. Departamento de
Personalidad, evaluacién y tratamientos psicolégicos. Universidad de Valencia.

Agradecer la actitud y el esfuerzo realizado a todos los profesionales que han hecho
posible este documento que esperamos que sea de gran ayuda a todos aquellos
implicadas en la atencién a las familias con dafo cerebral adquirido.

Colaboradores externos

Barreto, M? Pilar. Psicologa Clinica .Catedratica de Psicologia. Departamento de
Personalidad, evaluacién y tratamientos psicolégicos. Universidad de Valencia.
Garcia, Miguel Anxo. Psicélogo Clinico. Hospital Clinico Universitario de Santiago
de Compostela. Servicio Gallego de Saide-SERGAS
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Hospital La Magdalena de Castellén. Agencia Valenciana de Salud.
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.- INTRODUCCION

Miguel Anxo Garcia Alvarez
Psicélogo Clinico.

1.1.- Familia y daiio cerebral adquirido

Cuando una persona sufre dafo cerebral adquirido (DCA) toda su red social se
vera afectada, y con especial intensidad su familia.

Las caracteristicas especificas que, como acontecimiento vital constituyen el dafio
cerebral adquirido, anuncian la gravedad extraordinaria de la situacion a la que se
enfrentan quienes son afectados por el mismo. Su presentacion situara a la familia en
una situacién de riesgo psicosocial: la propia de una situacion de crisis accidental grave
fruto de un acontecimiento adverso, que demanda a las personas protagonistas de
la crisis exigencias de resistencia y cambio abrumadoras. Esa situacién amenazante
se prolongara durante un tiempo largo en el que, junto a pérdidas inevitables, podran
producirse o no otros dafios que son evitables (en la salud, en la sociabilidad, en la
disponibilidad de medios materiales, en los vinculos afectivos, en la vivencia de la vida,
en la confianza en el grupo humano de pertenencia y en la integracién y participacion
comunitarias).

De las caracteristicas a las que nos referimos hemos de resaltar:

* La presentacion accidental, sorpresiva e imprevista (incluso nunca imaginada), que
unida al frecuente y a veces prolongado compromiso vital del afectado/a, y a la
respuesta sanitaria urgente y extraordinaria, conforma en su fase inicial una
experiencia dramdtica para la familia, en la que a menudo sus integrantes sélo
pueden participar como espectadores de su propia vida. Este origen del cambio
vital influird, a veces determinantemente, en muchas percepciones, actitudes,
atribuciones, vivencias y conductas que se manifestaran a lo largo del proceso
evolutivo que ahora aln sélo estd en sus comienzos.

* La frecuente presentacién del DCA en periodos vitales en los que, en nuestro
marco socioeconémico, no son esperables pérdidas graves de capacidad, de
autonomia, de salud. Con frecuencia el DCA se presenta en el curso del desarrollo
familiar a contracorriente de las tendencias de cambio-crecimiento de la familia y
plantea a menudo tareas, que requieren modificaciones importantes en proyectos
vitales y relaciones (por mucho que a veces sean parciales y/o transitorias) entre
los integrantes de la familia.

* Desde el primer momento la familia intuye, tanto como teme, el cambio del
directamente afectado en cualidades que en nuestro momento histérico valoramos

13
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como las mas valiosas de las personas: capacidades cognitivas, personalidad,
autonomia,...La pérdida de “facultades mentales” es hoy, probablemente, la amenaza
mas temible. Este fundamento no explicito del “valor de la persona” determina la
magnitud del temor (y también la actitud de los profesionales, cuando menos, en
lo que se refiere al esfuerzo técnico creativo-individualizador en el proceso
asistencial). Y lo cierto es que el DCA modificard las capacidades y formas de
relacion del afectado, cambiara su personalidad y a menudo reducird su autonomia
personal y a veces su propia competencia legal.

* El proceso que comienza con el accidente cerebral serd, en su fase sanitaria muy
complejo, en muchos sentidos dificil para la persona afectada y sus familiares, y
en el mejor de los casos prolongado en el tiempo. Ello unido a cambios en el
estatus laboral, al incremento de gastos, a la atencién a cuestiones legales y
administrativas, a los esfuerzos materiales de todo tipo necesarios para hacer frente
de la mejor manera posible a la nueva situacién vital (esfuerzos fisicos, de respuesta
a tareas simultdneas, de control emocional y subordinacién o renuncia afectiva,
de aplazamiento de gratificaciones,...) conllevara reducciéon de los recursos familiares
en el periodo de la vida en el que mds necesarios son.

Pero a pesar de esta amenaza masiva sobre las familias, bien conocida en los ambitos
sociales y sanitarios que participan en la respuesta institucional al DCA, practicamente
no existen previsiones, planes o acciones para atender a las familias en la situacién de
riesgo de la que estamos hablando. Es asi que en el Sistema Nacional de Salud la
consideracién de las necesidades de la familia, en todos los érdenes del proceso
asistencial al DCA, sélo depende de la sensibilidad y voluntad humanitaria de los
profesionales concretos que atienden al paciente, permaneciendo esta cuestién en un
periodo preinstitucional de la atencién sanitaria (aquel en el que la accién sanitaria era
un acto cargado de contenido moral motivado por razones individuales, las del médico
o enfermera, y no un proceso técnico y humano previsto por la organizacién sanitaria
para responder a un problema o necesidad de salud, identificada y reconocida su atencién
como un derecho ciudadano y, por ello, como una obligacién de prestacion de servicios
por el Estado a través del Sistema Nacional de Salud). El resultado final es que las familias
estdn en nuestras instituciones sanitarias “abandonadas”. A pesar de ello, algunas logran
afrontar saludablemente el cambio que les exige la crisis por el DCA.

1.2.- Efectos del daiio cerebral adquirido en la familia
El DCA es una realidad dinamica y diversa. No afecta siempre del mismo modo a

todas las familias, ni de la misma forma a todos sus integrantes, ni tampoco por igual
en todas sus diferentes fases de evolucion.

14
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Hemos de procurar distinguir en cada fase evolutiva del DCA (definidas éstas por

el desarrollo de las capacidades de relacion y para la autonomia del directamente
afectado/a y por la fase asistencial en que se encuentra) qué dafios/efectos deben ser
conceptualizados como primarios y cuales otros como secundarios. Y ello ha de
hacerse conscientemente y a pesar de la elevada incertidumbre que conlleva el
pronéstico evolutivo del DCA, o lo que es lo mismo: sin prejuicios sobre lo que es
o no inmodificable.

Es asi que los efectos primarios no podran ser evitados, aunque si paliados: la angustia
ante la consciencia del riesgo de pérdida, el dolor por el dafio que sufre aquel a quien
estamos vinculados, el temor al futuro y a las “secuelas”, el cambio en el grupo y
actividad familiar, el previsible esfuerzo de atencién y cuidado, la redefinicion de
prioridades familiares,..., son consecuencias propias e ineludibles del cambio que inicia
el accidente cerebral.

Pero otros efectos pueden ser evitados o reducidos, son los secundarios: los derivados

del inadecuado afrontamiento, los generados por la inflexibilidad de las respuestas en
cada etapa evolutiva, los producidos por la desesperanza o las fantasias de regreso
al pasado, los que son consecuencia del aislamiento social, los producidos por procesos
asistenciales desconsiderados con las necesidades de las familias, o los que son
provocados por grave carencia material.

A nadie se le escapa que los dafos/efectos secundarios son en gran medida la principal
causa, andando el tiempo, de sufrimiento personal y enfermedad psiquica, de disfuncion
crénica familiar, de aislamiento y marginacién social y de desesperanza y desmoralizacion.
Sin embargo, poseemos conocimientos, profesionales y experiencias asistenciales Utiles
para su atencién eficaz. Y ello es ya sabido y transformado en reivindicacion, con el
consiguiente efecto colectivo saludable, por las asociaciones de personas afectadas.

Los efectos a los que nos estamos refiriendo podemos agruparlos y diferenciarlos

en cinco grandes grupos (Garcia, 2006):

* Relacionados con el incremento de estrés. Su cualidad distintiva se encuentra en
el balance negativo entre los recursos disponibles y las demandas existentes. Seran
una fuente principal de tension las modificaciones que presenta la persona con
DCA (déficit y discapacidades) y la no posesién de recursos (materiales, afectivos
y habilidades) en la familia para realizar una atencién percibida como eficaz y
adecuada. Las alteraciones emocionales, conductuales y las transformaciones de la
personalidad de la persona afectada seran con el paso del tiempo estresores de
maxima importancia.




4} CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

También incluiremos en este grupo las tensiones generadas por: la angustia y tension
propias de la fase aguda y en especial durante el periodo inicial de la misma, la
reduccion de recursos materiales (empobrecimiento cuando no se producen
compensaciones econdmicas), la adaptacién y cambio de habitos, la reduccién de
gratificaciones, el cansancio fisico y mental, la incertidumbre y temor al futuro y
los problemas legales y administrativos.

* Producidos por la modificacion de las relaciones y roles familiares, como consecuencia
de las alteraciones cognitivas-conductuales-emocionales y de la transformacién de
la personalidad del afectado, asi como de las adaptaciones que a las mismas deben
realizar los demas integrantes de la familia. Esa situacion puede ser transitoria pero
en muchas ocasiones los cambios seran duraderos. Son considerables los cambios
que se operan en la organizacion y funcionamiento familiar, algunos de los cuales
conllevan potencialidad destructiva para la familia (desarrollo de alianzas excluyentes
cuidador-afectado, designacion rigida del cuidador, rigidez en los patrones de
funcionamiento resistiéndose a los cambios de fase evolutiva del DCA, sometimiento
general de las necesidades familiares a las necesidades del DCA). También son
importantes los efectos sobre la evolucidon-crecimiento del grupo y de sus miembros,
con riesgo de abandono evitable de proyectos de desarrollo o imposibilidad de
compatibilizar fases evolutivas grupales e individuales.

En las relaciones familiares tendran un efecto principal las modificaciones emocionales

y conductuales que se presentaran en todos los integrantes, y la confusién o dificultad
para reconocer y soportar aquellas que se connoten como impropias o inaceptables,
al no relacionarlas con la situaciéon extraordinaria que se estd viviendo. En otro
orden de cosas, y con un desarrollo especifico que se expondra a continuacién,
se encontraran los cambios afectivo-emocionales propios del proceso de duelo
en curso durante el proceso de cronificaciéon del DCA. Todas estas modificaciones
que acaban de ser apuntadas afectaran a la permanencia de la relacién de pareja y
a los procesos de crianza. Se ha documentado que las relaciones de pareja son
mas vulnerables que las parentales, y que la implicaciéon en la crianza es menor en
el caso del progenitor que ha sufrido DCA.

* Propios del duelo. Con frecuencia se alude a los cambios emocionales y afectivos
que vivencian los integrantes de las familias afectadas por DCA como relacionados
con las dificultades que estan viviendo, resaltando su cardcter reactivo y su relacion
con el cansancio, la frustracion, la dificultad material, etc. Es constatable ese tipo
de cambios afectivo-emocionales. Sin embargo, avanzando en el proceso de
rehabilitacion, cuando las familias, y a menudo los directamente afectados, comienzan
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a tener conciencia de las potenciales secuelas que se sostendran en el tiempo,
otro proceso inicia su curso: el duelo.

No existe duelo sin constatar la pérdida, y esta constatacion no se produce mas
que después de haber intentado por todos los medios (reales e imaginarios) recuperar
lo perdido. En ese proceso, emocional, afectiva y relacionalmente complejo y penoso,
se manifestaran cambios que deben ser diferenciados de aquellos que tienen caracter
reactivo, ya que por su diferente cualidad deben merecer diferente tratamiento.

Consecuencia del aislamiento social. El DCA consume recursos de todo tipo en la
familia afectada. El cansancio, la falta de tiempo disponible, la afectacién animica y
emocional, la focalizacion de los intereses y actividades, la vivencia de excepcionalidad
injusta, las dificultades fisicas para la participacién en la vida social, la desesperanza...,
se constituyen en factores determinantes del proceso de progresivo aislamiento
social de las personas afectadas por DCA.

Las consecuencias del aislamiento son especificamente provocadas por éste y
han de tener a su vez un tratamiento diferenciado que requiere recursos y acciones
especificas. Al avanzar en el estado de enajenacion social no se mitiga la vivencia
de injusticia, no se modifica la conciencia de excepcionalidad negativa, se reducen
o impide el desarrollo de recursos de apoyo y aprendizaje, se debilita el sentimiento
de pertenencia e identificacién con la comunidad, se limitan las ocasiones de disfrute
de las posibilidades de la vida.

Efectos del proceso asistencial. Durante la atencién en el marco de las Instituciones
Sanitarias y Sociales, la familia ha de soportar esfuerzos y desgastes relacionados
con estancias prolongadas en hospitales, traslados fuera de sus lugares de residencia,
interacciones sociales con profesionales que pueden ser o no facilitadores de las
mismas, realizacion de funciones complementarias, cuando no sustitutivas de las
propias del personal sanitario, abandono de las obligaciones laborales y sociales
para asistir a consultas, esperas, ... Sin embargo, en el proceso asistencial, ya sea
en los ambitos hospitalarios o extrahospitalarios, y tanto en las intervenciones
médicas como en las de otros profesionales sanitarios se producen actuaciones
que anaden nuevas dificultades a las familias, incrementando el dafio primario que
el DCA ya les ha causado. Destacan por su importancia las acciones inapropiadas
o inexistentes de informacién, la inadecuada acogida en los marcos hospitalarios,
la escasa tolerancia y atencion a las alteraciones emocionales de afectados/as y
familiares, la descoordinacién o inutilidad relativa de algunas acciones asistenciales
y consultas, la inadaptacion de los procesos asistenciales a las necesidades y
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posibilidades de los afectados y sus familias, el predominio de los intereses y valores
de los agentes sanitarios sobre los de las personas afectadas.

Estas acciones u omisiones se producen en marcos y regimenes institucionales
antiterapéuticos, en tanto que rigidos y no facilitadores de los procesos de adaptacién
de las personas a los mismos.

En sintesis, el DCA crea en la familia y por un tiempo muy prolongado un estado
de alto riesgo psiquico y social conformado a su vez por riesgo de sufrimiento
insoportable, aislamiento social, empobrecimiento econémico y personal, conflicto
intrafamiliar, y potencial abuso y utilizacién de sus necesidades. En esta situacion no
es sélo el componente de crisis accidental el que sustenta el riesgo al que estd
expuesta, ya que a él se afiaden los efectos agravantes provocados por la evolucién
de las dificultades y determinados componentes de la respuesta (ya sea institucional,
ya familiar o ambos) al accidente vital.

1.3.- Necesidades psicologicas de la familia ante el daiio cerebral adquirido

Las necesidades de las familias en la dimension psicolégica se derivan de los efectos

a los que acabamos de aludir. Ya sefialamos como los mismos cambian a lo largo de
las diferentes fases evolutivas de la atencion a la persona directamente afectada, fruto
tanto del cambio de la misma, como de los espacios asistenciales en los que recibe
atencién (que consideraremos formados por espacios fisicos, profesionales, acciones
técnicas, normas, y cultura asistencial). La familia y el directamente afectado por DCA
transitaran como consecuencia del DCA por un Hospital de Tercer Nivel (mal llamado
de “agudos”) en la denominada fase aguda (definida por riesgo vital o de graves
pérdidas) y dentro de él por espacios de UCI y Planta; después (en aquellos casos
en que lo logren por poseer cobertura de seguros privados o recursos propios) por
un Hospital de Rehabilitacion y/o por un centro de rehabilitacién extrahospitalario
especifico en la denominada fase subaguda (definida por el control posible de la
amenaza inicial y la concentracién de esfuerzos en acciones de rehabilitacion); y en
la fase cronica del DCA por un Centro de Dia (si encuentran plaza) y seguimiento
sanitario de especialidades sanitarias diversas.

Ese orden asistencial fragmenta y determina el proceso vital en el que estd inmersa
la familia afectada: muchos espacios diferentes (entendidos desde la complejidad que
antes se apunto), muchos intervinientes, mucha parcelacién de objetivos, muchas
acciones distintas,..., y por ello demasiado riesgo de descoordinacién, de discontinuidad
asistencial y de incremento de la incertidumbre y de la dificultad para desarrollar por
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las familias la percepcién de capacidad necesaria para soportar y dirigir el cambio
vital que estd ocurriendo. Y como resultado: incremento de la angustia con sus efectos
de sufrimiento, desgaste, decisiones inadecuadas, conflictividad interpersonal y nuevos
riesgos de salud.

De nuevo hay que resaltar que parte de los efectos secundarios (por tanto no
imputables directamente al accidente cerebral sino a la respuesta al mismo, por accién
u omisién) se generan por estructuras y procesos asistenciales inadecuados, no
pensados para atender las necesidades sanitarias y sociales de las personas afectadas
sino para alcanzar otras finalidades que les son ajenas a las familias con DCA: sean
éstas econdémicas, politicas, cientificas, profesionales, corporativas o de cualquier otro
orden.

Se hacen patentes ya dos primeras grandes necesidades: de percepcién de control
sobre la propia vida y de percepciéon de capacidad para soportar y dirigir el
cambio vital. Si a ellas le afiadimos la necesidad de seguridad de que al afectado
directo se le proporciona la mejor atencién sanitaria y social,
tendremos ya las tres necesidades bdsicas en la dimensién psicolégica que han de
atenderse en todo el proceso de atencion sanitaria/social/educativa a la persona/familia
con DCA.

Esas necesidades principales se satisfacen mediante acciones apropiadas: para la
atencion sanitaria/social competente y proporcional a la necesidad y gravedad del
problema en curso, de informacién individualizada y constante, de sostenimiento
de la esperanza, de tolerancia a los estados emocionales de las personas afectadas y
de trabajo con ellos para su autocomprensién, de apoyo material y emocional, de
estabilidad y seguridad de cuidados (garantizando la continuidad asistencial del proceso
en su conjunto y de las actuaciones profesionales concretas), de implicacién orientada
en el proceso de cuidado y con ello de adquisiciéon por los propios familiares de
habilidades Uutiles para el cuidado y apoyo al afectado directo, de facilitacion de tiempo
y respeto a los ritmos evolutivos de los diferentes afectados/as (directos y familiares)
sin abandonarles en la espera de resolucién de lo que sea que esté elaborandose, de
flexibilidad en la organizacién asistencial, y también de psicoterapia individual y terapia
de familia o de pareja cuando sea necesario.

Tres grandes necesidades psicolégicas en las que se pueden englobar otras mas
concretas que podamos identificar. Ante ellas tres grandes respuestas a esas necesidades
en las que se incluyen las diversas actuaciones a desarrollar: respuestas profesionales
de cuidado y atencién a la dimensién emocional/relacional/afectiva (sencillas pero
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de importancia capital y que han de ser proporcionadas por todos los profesionales
intervinientes en un proceso asistencial que ha de ser coherente), respuestas de
tratamiento psicolégico especifico, y respuestas de solidaridad (constituidas por
acciones de apoyo al “otro necesitado” movilizadas por la identificacion, la sensibilidad
y la compasion, y que carecen de contenido técnico).

No se han de confundir los tres grupos de respuestas: cada uno de ellos contiene
acciones que realizan una contribucién propia e insustituible a la satisfaccién de las
necesidades identificadas en las familias. En unos casos se trata de actuaciones
profesionales técnicamente complejas y selectivas, que requieren unos profesionales
especificos para su aplicacion (tratamientos psicoldgicos), en otras, aquellas son
realizadas en mayor o menor grado por todos los profesionales intervinientes, siendo
todas ellas de gran importancia, y en otras su realizacién estd entre las posibilidades
de accion de cualquier persona.

La realizacién del proceso de atencion a las necesidades de la familia en el largo
proceso de atencion al DCA en espacios asistenciales cambiantes y multiples y por
agentes diversos, hace que en cada etapa asistencial deba ser el profesional, que es
percibido por la familia como el de mayor competencia para hacer frente a la necesidad,
que se valora como mds importante en ese periodo/momento quien deba asumir la
accién principal de cuidado: asi, por ejemplo, cuando el afectado directo se encuentra
en UCI es el médico intensivista quien, con su forma de comunicar a la familia la
situacion clinica del paciente y aconsejar las mejores formas de espera, proporciona
el cuidado indicado en esa fase (paliara la angustia no anticipando “lo peor”, cuando
ello no es absolutamente seguro, cuidara el lenguaje y que la informacién que entrega
sea adecuada y comprensible, animara la esperanza reservando el prondstico); o
cuando el paciente ya en régimen ambulatorio recibe tratamiento rehabilitador, son
los profesionales de la rehabilitacion quienes a través de sus valoraciones, orientaciones
o formas de implicar u orientar a la familia, modulan con ella la esperanza de progresos
(al servicio de su avance en el proceso de duelo y de reconocimiento y valoracién
de la realidad de su vida actual).

Tres necesidades, tres respuestas,... y una condicién: para que pueda ser posible el
mejor cuidado a las familias y la prevencién del dafio secundario en esta dimensién
del DCA es imprescindible un proceso asistencial coherente, continuado, orientado
por las necesidades de los afectados, que implique y considere en el mismo a la familia
del afectado directo y que implemente medios asistenciales proporcionales a la
gravedad sanitaria y social que se contiene en el DCA.
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Il.- MARCO RELACIONAL: COUNSELLING EN LA
ATENCION A FAMILIAS CON DCA

Gloria Saavedra

Psicéloga Clinica / Neuropsicéloga

M? Pilar Barreto

Catedratica de Psicologia/ Psicéloga Clinica

La influencia del dafio cerebral adquirido (DCA) en las familias de los afectados esta
ampliamente documentada en la literatura y se ha expuesto en el apartado anterior
del presente manual. Son habituales las emociones negativas y los cambios en el
funcionamiento familiar que aparecen ante cualquier enfermedad croénica, agravados
por la dependencia del afectado, las alteraciones cognitivas y conductuales, asi como
las respuestas sociales a la dependencia del paciente.

Tradicionalmente se ha considerado que la atencién a los seres queridos de los
pacientes con DCA tiene una doble vertiente: al mismo tiempo la familia es afectada
en primera linea por el DCA vy sus secuelas, y juega un papel fundamental como
cuidadora del paciente. Entender su papel como afectada y dar soporte (emocional
e instrumental) es un requisito ético y humano, ademds del paso previo necesario
para poder implicarla en el cuidado del afectado principal. Esto supone entender que
el DCA genera en la familia (en la que se encuentra incluido el paciente) un cambio
inesperado y grave que requiere una atencién paliativa y preventiva, indisociable del
resto del proceso de rehabilitacion.

Los profesionales que trabajan en contacto directo con afectados de DCA y sus
familiares (psicologos, terapeutas ocupacionales, fisioterapeutas, logopedas, médicos,
trabajadores sociales, monitores, auxiliares...) se enfrentan diariamente al sufrimiento
que ocasiona el dafio cerebral y sus secuelas. A menudo encuentran familiares con
una amplia variedad de respuestas emocionales: ansiedad, tristeza, culpa, ira...
Aumentar los conocimientos y habilidades de relacién con los familiares, permitira
optimizar tanto el soporte emocional que éstos reciban de los profesionales, como
su implicacion en el cuidado y manejo del afectado. Ademas, disponer de instrumentos
que puedan ser Uutiles para el manejo de situaciones dificiles a las que cominmente
se enfrentan en su trabajo diario, puede mejorar su satisfaccion profesional y prevenir
el burnout.
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Contribuir al proceso de adaptacién de las familias a la nueva situacion a la que se
enfrentan requiere de los profesionales, ademas de los conocimientos y habilidades
propias de su ambito de intervencion, el manejo de las habilidades de soporte emocional
que les permitan acompafar a las familias, siendo sensible a las necesidades que
presenten en los diferentes momentos de dicho proceso. Aunque son los profesionales
de la salud mental (psicélogos y psiquiatras) quienes se deberian encargar de los
problemas de mayor complejidad, cualquier profesional sanitario tiene la obligacion
ética de facilitar unos minimos de apoyo emocional.

Existen pocos estudios de eficacia respecto a la intervencién de soporte a familias
en el ambito del dafo cerebral. No obstante, los estudios existentes apuntan a favor
de la eficacia de las estrategias educativas y de counselling (Eldred y Sykes, 2008;
Kreutzer, Kolakowsky-Hayner, Demm y Meade, 2002; Albert, Im, Brenner, Smith y
Waxman, 1998; Perlesz, O Loughlan M, 1998). A continuacion nos detendremos en
el counselling, entendido no tanto como un instrumento de intervencién concreto
sino como el marco en el que encuadrar nuestras intervenciones para facilitar la
adaptacién (Barreto et al, 1997).

2.1.- ¢ Qué es el counselling?

El counselling fue definido por British Association for Counselling (1992) como
la utilizacion hébil y fundamentada de la comunicacion y la relacién con el objetivo
de desarrollar el autoconocimiento, la aceptacién, el crecimiento emocional y los
recursos personales. Es un proceso interactivo que se da en la relacion de ayuda,
basado en la comunicacién y que tiene como objetivo producir cambios en una
persona (en el caso que nos ocupa los familiares), potenciando sus propios recursos
y promoviendo el autoconocimiento.

Sus caracteristicas, que recogemos a continuacion, han sido sefialadas por diferentes
autores en distintos ambitos de la psicologia de la salud (en castellano, dirigimos al
lector o lectora interesado especialmente a los trabajos de Arranz, Barbero, Barreto
y Bayés):

» Supone un proceso que puede ayudar a las personas a entender y afrontar mejor
sus problemas y que facilita comunicarse y relacionarse mejor, reforzando y
mejorando actitudes y motivacion, asi como promoviendo el cambio de
comportamientos.

» Supone un conjunto de conocimientos, habilidades y actitudes que nos permiten
disminuir el malestar de todos los implicados en la relacién de ayuda y aumentar
la sensacién de eficacia.
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* La labor del profesional es la de facilitar la tarea de adaptacion del paciente (y/o
familiar), respetando sus valores, sus recursos personales y su capacidad de
determinacion.

* Se basa fundamentalmente en habilidades sociales, técnicas de autocontrol y
estrategias de resolucién de problemas, siendo la empatia uno de sus elementos
mas importantes.

* Nos permite identificar preocupaciones, necesidades y problemas de un modo
especifico, lo cual es fundamental para tranquilizar y facilitar los recursos que se
necesiten.

» Nos proporciona informacién clave para la intervencién, que nos posibilita reforzar
y facilitar recursos ya existentes y distinguir entre reacciones normales y patologicas.

* Es un proceso interactivo, en el que se ayuda a la persona a tomar las decisiones
que considere mas adecuadas en funcién de sus valores e intereses.

En suma, como afirman Arranz y colaboradores (2003) el counselling es el arte de
hacer reflexionar a una persona, empatizando y confrontando, por medio de distintas
estrategias comunicativas, para que pueda llegar a tomar las decisiones que considere
adecuadas para ella, teniendo en cuenta su estado emocional. Para eso es necesario
un modelo de interaccién deliberativo, modelo que apela al principio de autonomia
de la persona y que se aleja del modelo paternalista que tradicionalmente se utiliza
en el dmbito sanitario.

Como deciamos anteriormente, el counselling pretende el cambio de comportamiento
de la persona para optimizar el afrontamiento de sus problemas. Esta modificacion
no se pretende conseguir “diciéndole a alguien qué es lo que tiene que hacer”, sino
haciéndole reflexionar mediante preguntas para que sea la persona la que se dé
respuestas asi misma, dentro de su propio marco de referencia, lo que facilita la
adhesién a dichos cambios y el fortalecimiento de su propia capacidad de cuidarse y
ayudarse a si misma.

También hemos sefalado que el counselling se compone de tres elementos
fundamentales: actitudes, conocimientos y habilidades. En el ambito que nos ocupa,
las actitudes hacen referencia al modo de vincularse con los familiares: respetando
su individualidad y teniendo en cuenta la multidimensionalidad de las necesidades que
presentan. También son necesarios conocimientos, conocimientos técnicos sobre
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comunicacion y soporte emocional, sobre los problemas concretos a los que atendemos
(el dafio cerebral y su impacto en paciente y familia) y sobre el contexto en que se
realiza la ayuda (hospitalario, asociativo, domicilio...). De la misma manera es fundamental
el desarrollo de habilidades de comunicacién, para la solucién de problemas y de
autorregulacion. Respecto a las habilidades nos detendremos en dos aspectos que
nos parecen de especial relevancia:

Por una parte, querriamos resefiar lo adecuado de considerar esenciales las habilidades

de autorregulacion, puesto que van a permitir lo que es una premisa de la utilizacién
del counselling: la comunicacidon con objetivos. Esto quiere decir que en nuestras
interacciones profesionales (obviamente también en las interacciones con los familiares
de las personas afectadas de DCA) nuestra comunicacién debe guiarse por los objetivos
concretos de la intervencién que estemos llevando a cabo (por ejemplo, dar pautas
de manejo a un familiar ante un comportamiento agresivo del afectado) y por los
objetivos mds amplios en los que nos situemos (proporcionar soporte emocional,
favorecer adaptacién a la situacién en la que se encuentran...). Cualquier lector o
lectora estard de acuerdo con esto, aunque con toda probabilidad también estara de
acuerdo con que, muy a menudo, la comunicacién con objetivos se ve dificultada por
nuestras emociones (ansiedad, irritabilidad, miedo...), sensaciones (de impotencia, de
culpa...) incluso habitos (modos habituales de interaccionar con pacientes y familiares)
que hacen que reaccionemos a lo que pasa, mas que actuar en base a unos objetivos
definidos.

Ademas, nos parece adecuado recordar que las habilidades se incorporan mediante
la préactica y que, por tanto, el counselling puede ser integrado como estrategia en
profesionales de la salud (medicina, psicologia, fisioterapeutas, trabajadores sociales,
monitores...) mediante formacién, entrenamiento y supervision adecuada (Bernard,
1994; Faulkner, 1993; Arranz et al, 2003).

El counselling ha demostrado su eficacia en la prevencion y manejo de diferentes
situaciones de enfermedad crénica (VIH, cancer, enfermedades hematoldgicas, anciano
fragil...) (Valverde, 1999; Grinstead 2000; Kamenga, 1991; Morrow, 1999; WHO, 1988;
Goodare, 1994; Faulkner, 1991; Saavedra, 2005). En el ambito paliativo es ampliamente
considerado el instrumento de eleccién en la comunicacion del profesional con el
enfermo y sus familiares, proporcionando las bases para el manejo de respuestas
emocionales (Buckman, 1993; Field, 1997; Arranz et. 2003). En el ambito del DCA
es especialmente Util en la atencidn a familias puesto que la atencién a los pacientes
(que presentan con frecuencia alteraciones cognitivas y conductuales) requiere de un
manejo diferenciado.
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2.2.- Habilidades de comunicacion

Las habilidades de comunicacién son la base en la que se sustentan el counselling y
la relacion de ayuda. Sélo mediante ellas podemos prestar soporte emocional a los
familiares de las personas con DCA vy asi ayudarles a afrontar la situacién en la que
se ven inmersos. Mediante su utilizacién podemos disminuir sufrimiento y ansiedad,
tal como han puesto de relieve diferentes estudios (Goodwin et al, 2001; Spiegel 2001;
Techuschies et al, 2001; Fallowield et al, 2004).

Conviene recordar que ademas, no podemos evitar comunicarnos con los familiares.

Como decia Watzlawick en su ya clasico axioma de la comunicacién, cuando estamos
con otras personas no es posible no comunicarnos. Continuamente transmitimos
mucha informacién a pacientes y familiares, con lo que decimos y con nuestra
comunicacion no verbal. Por esto es importante reflexionar acerca de cémo nos
comunicamos y a cerca de si la informacién que transmitimos es o no congruente con
nuestros objetivos terapéuticos. Especial atencién requiere la comunicacién no verbal,
ya que con ella transmitimos gran cantidad de informacién (algunos estudios dicen
que al menos el 65% de la informacién de cualquier interaccién), sobre todo en
situaciones en las que estdn implicadas emociones intensas. Ademas, en caso de
incongruencia entre aquello que decimos y la comunicacién no verbal hacemos caso
a esta ultima.

De esta manera, algunos aspectos de la comunicacién no verbal, que los estudios
relacionan con que la otra perciba una actitud de cercania y soporte son: mantener
el contacto ocular, asentir con la cabeza cuando el otro habla, mantener los pies y
piernas en postura relajada, realizar movimientos pausados, hablar despacio, volumen
bajo de voz, mantener silencios, acercarse, sentarse para hablar... Cualquiera de estos
aspectos ha de integrarse en el estilo personal del profesional, no siendo tan importante
cada uno de ellos de forma aislada, como “el tono general” que imprimen a la interaccién.

Qué habilidades de comunicacion pueden ayudar a que nuestras interacciones con los
familiares sean mas eficaces, es decir, a conseguir los objetivos terapéuticos que nos planteamos:

» Uso de preguntas abiertas. Este tipo de preguntas son claves para el counselling. En
vez de suponer como se encuentran los familiares o qué tienen que hacer preguntémosles:
{como se encuentral ;qué es lo que le preocupa? ;qué es lo que mas dificil se le hace?
¢qué le ayudaria en estos momentos? ;quién le ayuda en ocasiones cémo éstas! El propio
familiar nos proporcionara informacién imprescindible para el soporte, para la busqueda
de alternativas de accién, para la movilizacion de recursos de afrontamiento.
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* Escucha activa. Escuchar lo que nos dice el familiar es un requisito para poder ayudarle.
Escuchar no sélo lo que nos dice verbalmente. Dejarle hablar libremente, ddndole muestras
de que estamos escuchando y respetamos lo que nos dice, observar las sefiales respecto
a su estado emocional, mostrarse dispuesto a escuchar-...

* Empatia. Ponerse en el lugar del otro, intentar entender por qué se siente como se
siente, qué motiva sus conductas. No es un sinénimo de simpatia y tampoco se trata
de pensar cémo me sentiria yo en esa situacién: sus inquietudes, preocupaciones. .. no
tienen por qué coincidir con las mias.

* Validacién. Reconocer el derecho que tiene el familiar de tener los sentimientos que
tiene. No implica necesariamente que compartamos sus emociones ni que nos parezca
adecuada a la situacion.

* Refuerzo. Destacar los aspectos adaptativos o positivos de su conducta ayudard a que
aumente la frecuencia de aparicion de los mismos, asi como incrementard la sensacion
que tendra el familiar de control de la situacion.

* Sugerencia, mensaje yo. Realizar las peticiones o expresar las opiniones de manera
no impositiva ayuda a disminuir las reacciones negativas de los familiares ante lo que
decimos. Como dice Pilar Arranz, a todos nos gusta que nos digan qué tenemos que
hacer, pero nos gusta mucho mas hacer lo contrario. Pueden ser de utilidad frases como
“a mi me gustaria...””’en mi opinién creo que ayudaria...” “me parece adecuado...”.

En suma, consideramos que el counselling y el uso habilidoso de las estrategias de comunicacién
pueden disminuir el malestar emocional tanto de los familiares a los que asistimos como
del profesional implicado. Ademas, mediante el uso de la comunicacién con objetivos aumenta
la eficacia de nuestras intervenciones. Dotar de coherencia (entre lo que decimos/hacemos

y queremos decir/hacer) puede aprenderse y mejorarse con la practica supervisada de las

habilidades descritas.

A continuacién, vamos a hacer referencia a algunas situaciones en las que el counselling
y las habilidades de comunicacién cobran especial relevancia: la acogida de familiares,
la transmisién de informacién negativa, la respuesta a preguntas dificiles y el manejo
de ciertas reacciones emocionales.

2.3.- La acogida

Cuando los familiares de una persona afectada por DCA acuden por primera vez
cualquier dispositivo asistencial (en este caso, a una asociacién de afectados/as y
familiares con DCA) habitualmente presentan un elevado nivel de estrés y unas
expectativas muy dispares (mas acertadas o menos) en relacién con la ayuda que van
a poder recibir.
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Con el objetivo de favorecer el soporte emocional en esta situacion y las expectativas
realistas en relacion con el proceso asistencial que se inicia, algunos autores proponen
la realizacién de una reunion multidisciplinar con los familiares del afectado (y con
este mismo si su situacién clinica y capacidad cognitiva lo aconsejan) cuando llegan a
un determinado servicio. Es un modelo propuesto por Buckman (1998) y desarrollado
por Arranz et al, (2001) que en el ambito del DCA estamos empleando en la Unidad
de DCA del Hospital La Magdalena de Castellén con muy buenos resultados percibidos
por profesionales y familiares (Saavedra et al, 2008).

Los objetivos especificos de la reunién de acogida son ofrecer a los familiares un
marco de interaccion apropiado con los profesionales asistenciales, facilitando la
comunicacién con los mismos y proporcionado un contexto donde aclarar dudas y/o
preocupaciones. Ademas favorece la unificacion de la informacién que se transmite
proporcionando un “mensaje de equipo”.

Antes de la realizacion de la reunidn seria deseable presentarnos los diferentes
profesionales y realizar la evaluacién multidisciplinar. Invitar a los familiares a la reunién
y generalizar la propuesta (transmitir la idea de que la reunién no se realiza por que
haya ninglin problema, sino porque se hace habitualmente con el objetivo de aclarar
dudas, etc.). Sugerir a los familiares (y afectados si se considera adecuado) que elijan
con quién desean venir (habitualmente proponemos que al menos vengan los familiares
mas directamente implicados en el cuidado del afectado) y que apunten las dudas que
vayan surgiendo hasta el momento de la reunién.

Durante la reunién los profesionales se presentan nuevamente, generalizan una vez
mas la propuesta, explicitan los objetivos de la reunién, exploran qué informacién
tienen los familiares y qué quieren o estan en condiciones de saber. Posteriormente,
se ofrece informacion respecto a una de las areas evaluadas, atendiendo a la respuesta
emocional que elicita, antes de pasar a otra area. Cuando todos los profesionales
implicados han ofrecido la informacién relevante considerando las respuestas emocionales,
se propone un plan de intervencién integral y se planifica un seguimiento, es decir,
un nuevo contacto con los familiares para poder aclarar mas dudas o permitir expresion
de preocupaciones.

A los familiares se les indica métodos de contacto adecuados con los diferentes
profesionales para poder dar continuidad a los cuidados y el soporte.
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2.4.- Transmision de informacion negativa

Cuando tenemos que ofrecer malas noticias a los familiares y a los pacientes con los
que trabajamos habitualmente, tenemos que encontrar el dificil equilibrio entre ajustar
sus expectativas en relacién con el dafio cerebral y el proceso que le sigue, y mantener
una esperanza realista respecto a los mismos aspectos.

Nos puede ayudar recordar que la informacién un derecho del familiar que facilita
el establecimiento de una relacién clinica basada en la confianza, disminuye la
incertidumbre (y el malestar asociado), disminuye la sensacién de soledad y facilita
tanto una mayor aceptacion de la realidad como la toma de decisiones.

Como comentabamos anteriormente, el primer paso para la comunicacién es
reflexionar (el profesional) sobre los objetivos de la misma y sobre el modo de hacer
congruente la transmision de informacién con esos objetivos. Reflexionar sobre
nuestras actitudes (disponibilidad, resistencias...) y nuestro respeto a la subjetividad
del otro (miedos, necesidades, valores...).

A continuacién, seria de ayuda encontrar el momento y el lugar méas adecuado para
la comunicacion de la informacion, entendiendo que mas que “informar a alguien” vamos
a “comunicarnos con alguien”, en un proceso dindmico en el que sera tan importante
ofrecer informacion relevante, como evitar el “encarnizamiento informativo”, es decir,
evitar transmitir mas informacién de la que el familiar puede asumir en ese momento.

Ante las malas noticias el impacto emocional negativo no es evitable. Por ello, es
deseable identificar de forma empética las emociones que presenta el familiar, aceptarlas
y dar respuesta de soporte.

Es importante atender a nuestro lenguaje verbal (que sea comprensible para el familiar)
y a nuestra conducta no verbal, asi como respetar los silencios que presenta el familiar
(en muchas ocasiones las emociones negativas dificultan el procesamiento de la
informacion, por lo que se necesita tiempo para procesar, asumir, integrar...).

Atendiendo a la idea sefialada anteriormente de que la informacién y la comunicacién
es un proceso, la transmisién de informacion negativa debe hacerse de forma gradual.
Un buen comienzo puede ser preguntar al familiar qué sabe. No presuponer la
informacion de la que dispone nos ayudara a ir orientado dicho proceso. Adelantar
que la informaciéon que vamos a transmitir no es positiva y atender a su primera
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respuesta (nos puede indicar qué y hasta dénde quiere saber). De este modo ir
avanzando la informacién en funciéon del feedback que da el familiar.

Una vez mas podemos ampliar los contenidos expuestos en los trabajos de Buckman
(1988; 1998) y Arranz et al (2003).

2.5.- Respuesta a preguntas dificiles

Muchas veces, en nuestro quehacer cotidiano nos enfrentamos a preguntas que nos
realizan los familiares de los afectados y cuya respuesta es complicada. Seamos médicos,
psicologos, fisioterapeutas, logopedas, trabajadores sociales o cualquier otro profesional,
en ocasiones nos preguntan cosas como ;se va a recuperar mi familiar?” ”;volvera
a trabajar?” ;“andara de forma auténoma”?.

Lo que convierte estas preguntas (mds bien sus respuestas) en dificiles es el hecho
de que en ocasiones no tenemos respuestas (en muchas ocasiones hablamos en
términos probabilisticos cuando hablamos de prondsticos), la respuesta es negativa
(es decir, no es la respuesta que nos gustaria dar, ni que quisiera escuchar el familiar)
y va a suscitar emociones negativas en el familiar (incluso en los profesionales).

No existe una férmula magica, una manera de contestar acertada para cualquier
situacion. Una vez mas, nos puede ayudar el plantearnos cuales son los objetivos que
tenemos al contestar. Los objetivos mas habituales son:

« Acoger. Demostrar al familiar que entendemos que se plantee ese tipo de preguntas
y que hace bien en dirigirse a nosotros.

 Clarificar qué hay detras de la pregunta. En ocasiones tras una pregunta como
“imi familiar siempre necesitara ayuda para andar, comer...?” encontramos una
expresién de un temor, en otras puede suponer una busqueda de informacién
concreta o una afirmacion que el familiar desea oir de si mismo. El primer paso
para dar la informacion adecuada sera averiguar qué hay detras de la pregunta,
qué nos esta preguntando o comunicando exactamente. Para clarificarlo nos pueden
ayudar preguntas sencillas del estilo “;por qué me preguntas eso?” o “;qué es lo
que te preocupa mas de todo esto?”.

* Favorecer la expresion emocional. Permitir expresar ansiedad, tristeza,
incertidumbre... puede ser un acto terapéutico en si mismo.
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* Transmitir informacién. La informacién que serd necesario transmitir sera variable,
entre otras cosas por lo que el familiar “realmente preguntaba” y por quién es la
“fuente competente” para determinada informacién, es decir, por quién es el
profesional que estd mas capacitado o tiene mds informacion y recursos para
contestar a segiin qué cosas. En este sentido lo que en ocasiones procedera es
dar informacién de algunos aspectos, en otros momentos sugerir que pregunte a
otro profesional y en cualquier caso, siempre acoger y permitir expresién emocional.

* Esperanza realista. La informacién negativa siempre deberia acompanarse de
esperanza, esperanza no necesariamente ligada a factores pronésticos. Podemos
transmitir, segiin los casos, esperanza respecto a que vamos a apoyar en lo que
podamos, respecto a que la adaptacion mejorard, respecto a que la intensidad
emocional no siempre sera la misma...

En todo este proceso, el counselling sigue siendo el instrumento de eleccién
impregnando cualquier interaccién de ayuda.

2.6.- Manejo de reacciones emocionales

Como sefaldbamos al inicio, las emociones negativas son habituales en la adaptacién
de los familiares al impacto que ocasiona en sus vidas, y en las de sus seres queridos,
el dafio cerebral y sus secuelas.

Arranz, Barbero, Barreto y Bayés (2003) nos ofrecen protocolos especificos de
intervencién emocional que consideramos de un valor inestimable a la hora de ayudar
a los familiares de los afectados por DCA a afrontar algunas situaciones dificiles en
las que se puede encontrar. Aunque el desarrollo de dichos protocolos se llevé a
cabo para el manejo de emociones de pacientes en situacién de final de vida, nos
parece que son extrapolables aunque con matices al campo que nos ocupa. Esto es
asi, porque en la base de dichos protocolos estd el modelo de estrés/sufrimiento
(entendido como un balance entre amenazas y recursos, formulado por Lézarus,
Folkman, Chapman y Gravin,) acorde con la concepcion actual mas extendida de
afrontamiento de la enfermedad y la discapacidad croénica, tanto de pacientes como
de familiares.

Para describirlos utilizaremos el mismo orden que proponen los autores, refiriéndonos
primero a los relacionados con el estado de animo del enfermo (ansiedad, tristeza y
hostilidad) y posteriormente a las manifestaciones de miedo, culpa, negacion y
retraimiento. Los protocolos sugeridos por los autores no se agotan en lo descrito
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a continuacion. Nosotras Unicamente resumiremos los objetivos y recomendaciones

de intervencion recogidos en los protocolos referidos, con pequefias adaptaciones
al ambito del DCA:

e Ansiedad

Los objetivos especificos que sefalan los autores seran:

Incrementar el grado de percepcién de control sobre las situaciones que impliquen
cambio, amenaza, pérdida, temor-...

Disminuir fuentes de estrés.

Inducir actitudes positivas que eliciten esperanzas realistas. Centrar la atencién
en lo modificable.

Facilitar la manifestacion de la ansiedad de forma adaptativa.

Fomentar el desarrollo de los recursos de afrontamiento del familiar, de modo
que sea este quien asuma el control de sus propias reacciones emocionales.

Las intervenciones que recomiendan son:

Ayudar al familiar a reconocer las propias manifestaciones de ansiedad en los
tres niveles de respuesta: fisioldgico, cognitivo y motor.

Detectar las fuentes de ansiedad y valorar las posibilidades de modificacion de
las mismas.

Entrenamiento en reestructuracién cognitiva. Ayudar al familiar a reencuadrar la
situacion de forma que no le cause tanto sufrimiento.

Modelar el didlogo interno, hacia mensajes de animo y no de autoexigencia.
Fomentar la prevencién de respuestas ante dificultades futuras.
Propiciar la atenciéon selectiva hacia los aspectos y pensamiento agradables.
Dar al familiar la posibilidad de responder a su situacion.

Fomentar una aceptacion activa y serena.

Utilizar técnicas de solucién de problemas.

Entrenar en técnicas de relajacién.

Motivar hacia la asertividad.

Potenciar las actividades distractoras.

® Tristeza
Los objetivos propuestos para el manejo de la tristeza son:

Respeto a la expresioén afectiva del familiar.
Evaluar los factores que pueden estar relacionados con la tristeza y su gravedad.
Mantener el contacto del familiar con aspectos ajenos al dafio cerebral.

31



4} CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

* Evitar ambientes monétonos y con poca estimulacion.

* Promover los recursos del familiar para facilitar estados de danimo positivos.

* Mediante la expresién y canalizacion mejorar el estado afectivo negativo.

* Intervencion y/o derivacién a un profesional de la salud mental ante la aparicién
de depresion.

Las sugerencias planteadas por Arranz y colaboradores seran distintas para la tristeza
adaptativa. En estos casos recomiendan:

* Facilitar la expresion emocional.

* Empatizar.

* Preguntar al familiar cudles son los motivos concretos de su tristeza.

* Ayudar al familiar a contactar con la emocioén, identificarla y comprenderla para
poder canalizarla.

* Preguntar sobre necesidades y valorar posibilidades de ser cubiertas.

* Evitar frases hechas “que no consuelan”.

* Buscar fuentes de gratificacion para el paciente.

* Reforzar cualquier actitud o verbalizacién positiva que pueda aumentar las sensaciones
positivas del paciente.

* Sugerir actividades placenteras.

* Utilizar la distraccién ante aparicion de pensamientos improductivos.

Ante la tristeza desadaptativa o patoldgica, el manejo combinado mediante psicofirmacos
y técnicas psicologicas especificas (visualizacion, reestructuracién cognitiva, técnicas
de solucion de problemas, detencién de pensamientos y control estimular), adaptadas
al familiar concreto y enmarcadas en el counselling y la intervencién multidisciplinar,
seria el camino terapéutico de eleccion.

e Hostilidad

Los objetivos planteados en este caso por los autores son:

» Respetar y facilitar la expresién de la hostilidad adaptativa.

« Contener y canalizar la desadaptativa, evitando dafios al familiar y a terceros.
» Fomentar conductas asertivas alternativas.

* Mantener el autocontrol.

La intervencion sugerida va en la linea de no retroalimentar la expresién de hostilidad
(sin interrumpir ni intentar razonar) durante las fases de disparo y enlentecimiento,
empatizando con los motivos y manteniendo el autocontrol. Durante la fase de
normalizacién, dar muestras verbales de empatia, facilitar la expresiéon de causas o
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desencadenantes (mediante preguntas abiertas), valorar con el sujeto la escasa utilidad
de la conducta hostil y explorar alternativas de expresion.

¢ Miedo

Los objetivos perseguidos con la intervenciéon seran:

« Facilitar la expresion creando un clima de confianza.

« ldentificar el contenido, intensidad y frecuencia de sus miedos.

» Ayudar a la identificacion y puesta en marcha de recursos internos para hacer
frente a los miedos.

« Aportar, en caso necesario, recursos externos de manejo.

Los autores ademads, dan pautas generales de manejo encaminadas al acogimiento,
deteccion de miedos especificos, separacion de miedos reales o imaginarios, refuerzo
de recursos y motivacion al afrontamiento.

e Culpa

Arranz y colaboradores definen la culpa como la valoracién cognitiva y afectiva de
determinados comportamientos como transgresores de una escala de valores morales
concreta. Puede darse habiendo perjudicado a otra persona lo que hace més pesada
la culpa para quien la padece.

Los indicadores que nos pueden hacer pensar que la culpa genera malestar son las
justificaciones excesivas por parte del familiar de su conducta o sentimientos, estar
a la defensiva ante preguntas sobre su forma de proceder y dificultad para recordar
o reflexionar sobre ciertos aspectos.

Ante todo ello, sugieren que los objetivos de la intervencion seran:

« Confrontar la culpa desadaptativa.

* Introducir criterios de libertad y responsabilidad que ayuden a resolverla.
* Facilitar la reconciliacién del familiar consigo mismo o con otras personas.
* Atender a los estados emocionales acompafantes.

Nos ayudard a conseguir estos objetivos:

 Facilitar el manejo de los estados emocionales que se pueden asociar a la culpa
(ansiedad, tristeza...)

* Cuestionar las normas que juzgan la conducta, de cara a dirimir si son normas del
propio familiar o se siente culpable por normas que realmente no acepta.
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« Hacer un balance realista que ponga de relieve por ejemplo, el contexto personal,
los sentimientos y necesidades que subyacian a una conducta.

« Utilizar la reestructuracién cognitiva para conseguir pensamientos alternativos
mas adaptativos.

« Explorar de forma conjunta la ganancia secundaria asociada a los sentimientos de
culpa.

« Cuando exista responsabilidad pensar qué acciones pueden reparar o minimizar
la culpa, acciones que pueden ser reales o simbdlicas.

« Plantear el derecho a disfrutar y al placer, a pesar de que existan situaciones
dolorosas o dificiles.

« Promover el autorefuerzo mediante la autoobservacién y la autoevaluacion.

« Favorecer determinadas practicas religiosas que para los creyentes pueden ser
de utilidad (ej. confesién catdlica).

* Negacion

La negacion es una reaccién psicoldgica de autoproteccién, no voluntaria que permite
a las personas distanciarse, aunque sea de forma temporal, de una realidad amenazante
para disminuir su impacto emocional.

Los aspectos que pueden determinar la presencia de la negacién son los estilos de
afrontamiento utilizados previamente, experiencias previas con enfermedad o discapacidad,
variables culturales, familias que promuevan la escasa expresion emocional y caracteristicas
de personalidad.

Para el manejo de la negacién, que puede o no ser adaptativa, los objetivos serdn
intentar favorecer el proceso de adaptacién, potenciar la adherencia terapéutica,
promover la estabilidad emocional del familiar en la negacién adaptativa y
en la desadaptativa promover el cambio de estrategia de afrontamiento.

Para la intervencion, las pautas recomendadas propuestas van en consonancia con la
importancia de valorar las causas de la negacion, la facilitacion de la expresion emocional,
respeto de los ritmos y tiempos del familiar, valoracién de los recursos que ayudaran
a afrontar la ruptura de la negacién, el acompafamiento y soporte. Una vez mas el
counselling se convierte en un instrumento imprescindible.
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o Retraimiento

Como sefalan los autores de los protocolos recogidos, ante personas poco
comunicativas el aspecto a valorar no es si son o no personas retraidas, si no si su
nivel de retraimiento les provoca malestar.

El retraimiento puede estar en relacién con diversas etiologias, organicas (ej. toxicidad
por medicamentos...), factores psicoldgicos (reacciones emocionales intensas de rabia,
miedo, culpa, vergiienza...), factores sociales o espirituales.

Los objetivos sefalados para la intervencién serian la adecuacién a las caracteristicas
personales, la facilitacion de la comunicacion efectiva a partir de las necesidades del
familiar y ayudar a confrontar y tomar decisiones desde la congruencia interna.

Ante el retraimiento seria adecuado:

+ Discriminar el origen del comportamiento retraido. En caso de organicidad facilitar
el diagnostico y tratamiento especifico.

* Senalar las dificultades que entrafan la comunicacién clara y abierta.

* Empatizar y proporcionar tiempo para la vinculaciéon con el profesional.

* Identificar temores o preocupaciones que pueden subyacer a la conducta retraida
e intervenir sobre las causas (culpa, depresion, conspiracidn de silencio, vergiienza,
hostilidad...).

El soporte emocional de los familiares de afectados por DCA entendemos que deberia
realizarse (al igual que el resto de intervenciones con los pacientes y sus seres queridos)
en el contexto del equipo interdisciplinar, equipo que posibilitara la atencién integral
de las necesidades que afectados y allegados presenten.

Todos los profesionales implicados en la atencion al DCA se enfrentan diariamente
a situaciones en las que las emociones de los familiares pueden ser intensas o relevantes,
relevantes por supuesto para el propio familiar y en ocasiones también para la
consecucion de nuestros objetivos terapéuticos. Todos reaccionamos de alguna manera
a estas situaciones y seria deseable que nuestra manera de actuar obedeciera a nuestros
propositos para con la intervencién. El counselling y el uso fundamentado de las
habilidades de comunicacién nos ayudaran en esta tarea.
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lIl.- LA VALORACION EN FAMILIAS CON DCA

3.1.- Importancia de la valoracion de la familia

Hasta hace unos afios, el abordaje de las repercusiones del DCA era algo que se
centraba fundamentalmente en las alteraciones médicas, fisicas, cognitivas y emocionales
que sufria el paciente.

Sin embargo, hoy en dia la familia de la persona afectada por un DCA ha adquirido
(afortunadamente) gran relevancia en el proceso de atencion, es considerada sujeto
de atencion. Se considera trascendente valorar las consecuencias que el dafio cerebral
tiene en el sistema familiar, asi como conocer la viabilidad de las estrategias de
afrontamiento que estdn llevando a cabo. En los Ultimos tiempos existe una mayor
preocupacioén por conocer como viven las familias la aparicion de una lesién cerebral
en uno de sus miembros.

El trabajo directo con las familias de personas afectadas ha permitido adquirir una
mayor conciencia del gran impacto que el dafio cerebral tiene sobre ella. La aparicion
de un DCA crea una crisis inmediata en la unidad familiar, al modificar las relaciones
entre los diferentes miembros, los roles que cada uno ejercia, las expectativas y los
planes de futuro establecidos. Muchas familias soportan niveles de estrés incluso
mayores que los que sufren los propios pacientes. Es importante tener en cuenta que
esta carga tiende a ser cronica, al igual, que el resto de los cambios producidos por
el dafio cerebral (como las alteraciones cognitivas y emocionales) y en muchos casos
puede incluso aumentar con el paso del tiempo.

La complejidad del DCA, y sus implicaciones en la familia , hace necesario una
valoracion cuidadosa que nos permita aprehender las consecuencias del DCA, tanto
en cada uno sus miembros (incluido el afectado principal), como en la familia como
sistema y en ésta relacionada con la sociedad. Sélo un buen diagnéstico de sus
problemas, necesidades y posibilidades nos va a permitir planificar y llevar a cabo una
intervencién individualizada y ajustada a las personas concretas con las que estamos
trabajando.

3.2.- Areas relevantes en la evalvacion de familias

Son muchas las areas que deben evaluarse para conseguir una buena evaluacién y
diagnostico, que nos permita alcanzar un enfoque actual de la situacién familiar, del
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contexto familiar y de cada uno de sus miembros, decidir quién es mas vulnerable a
la situacion y ser entidad de atencion, detectar las variables facilitadoras y las
predictoras de complicaciones, etc.

A continuacion sefialamos algunos de los aspectos importantes a tener en cuenta en
el proceso de valoracién y que nos pueden ayudar a conseguir los objetivos de la
evaluacion y diagnostico.

* Necesidades de la familia

Algunas de sus caracteristicas son:

- Son dinamicas, es decir, varian en funcién de la fase en la que ésta se encuentre.

- No siempre seran manifestadas de forma explicita.

- Pueden ser tanto emocionales (expresién de sentimientos o emociones...), como
instrumentales (ayudas econdmicas, ayuda para el aseo del familiar afectado...),
sociales, informativas/educativas, entre otras.

*Tipos de Demanda

Puede ser:

Explicita, manifestada de forma mas o menos clara por la persona

Implicita, cuando no se verbaliza de forma directa sino que es preciso inferirla de su
conducta verbal y no verbal

Inespecifica, cuando se plantea de forma difusa o diluida entre varias necesidades

Ausente, cuando no es percibida por los familiares sino que los profesionales u otras
personas anticipan su aparicion en funcion de las caracteristicas de la situacion. Convendria
en este caso averiguar con el familiar la relevancia de dicha demanda para él.

Ayudarles a concretar la demanda ayudard a poner en marcha los recursos necesarios
para ofrecerles el apoyo mas idéneo.

* Temores y expectativas de la familia

Los temores y preocupaciones, al igual que las necesidades, son cambiantes. Es decir,

dependen tanto de la fase en la que se encuentra el afectado (aguda, subaguda o
crénica) como de la presencia de otros factores (nivel cultural, econémico, apoyo
social, etc.).

La familia se forma expectativas respecto a como evolucionari el afectado, cémo
serd la rehabilitacion e incluso la reinsercion en el mundo laboral. Muchas veces estas
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expectativas no se corresponden con la realidad, por ello es importante valorarlas y
ajustarlas con el fin de facilitar la adaptacién progresiva de la familia a la situacion.

* Funcién social de la familia

La familia como grupo, tiene como fin primordial la socializacién de sus miembros,
ademas de la cobertura de las necesidades bésicas de todo orden (afectivas, fisicas,
materiales, etc.). Asi, podemos determinar que la familia cumple unas funciones basicas,
tanto de cara a los individuos que la componen (funciones intrinsecas: vinculacién
intima y permanente entre los miembros del grupo familiar, asignacion de valores,
crianza de hijos, socializacién, etc.) como hacia la sociedad (funciones extrinsecas:
representacion de los hijos ante la sociedad, relacién y ayuda a otras familias de su
comunidad, colaboracién en la mejora de la calidad de vida propia y ajena).

En el momento en que, en una unidad familiar, hay un miembro afectado de dafio
cerebral adquirido, las funciones de la familia cambian. Esta desviacién o modificacién
del modo de ser original de la familia, conforma un hecho critico para ésta, implicando
una reestructuracion de las funciones previas establecidas. Es fundamental acompaiar
a la familia (por profesionales expertos) en este proceso de cambio y reestructuracién
de sus funciones.

* Roles de cada miembro de la familia

Cada miembro de la unidad familiar tiene un rol asignado en la misma, algunos de
los cuales son especificos (como por ejemplo, el rol de unos de los conyuges), mientras
que otros pueden ser compartidos y desempefiados por otros miembros. En el seno
de una familia podemos encontrar el rol marital (se establece entre la pareja e incluyen
aspectos afectivos, emocionales y sexuales de su relacién), el paternal (se establecen
por parte de los progenitores, o cada uno de ellos respecto a cada uno de sus hijos
o el conjunto de éstos), filial (se establece por parte de los hijos a sus progenitores)
y el rol fraternal (se establece entre los diversos hermanos entre si).

La aparicion del DCA, en muchos casos modifica las relaciones entre los diferentes
miembros, los roles que cada uno ejercia, las expectativas y los planes de futuro
establecidos. En ocasiones, podemos encontrar a un hijo o hija desempefiando un
rol paternal con uno de sus progenitores o sus hermanos, o progenitores manifestando
un rol filial, hijos supliendo carencias afectivas entre la pareja, etc. Este cambio de
los roles naturales suele generar problemas en el sistema familiar, por eso, es
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fundamental conocer su historia previa y posterior al dafo cerebral, para poder
ayudarles a resolver las dificultades que puedan surgir.

* Reglas Familiares

Las familias estan sustentadas por reglas, es decir, acuerdos entre miembros de la
familia para obrar de un determinado modo. La mayoria de veces estos acuerdos no
son conscientes. Estos acuerdos prescriben o limitan los comportamientos individuales
en la gran mayoria de areas de funcionamiento.

- Reglas reconocidas: Se han establecido explicitamente, de manera abierta y directa.
Comprenden acuerdos en diferentes areas, manera de convivencia, asignacion de
tareas, etc

- Reglas Implicitas: estas reglas constituyen funcionamientos sobreentendidos acerca
de los cuales, la familia no tiene necesidad de hablar de modo explicito. Se dan
en la dindmica de la familia, pero no se han verbalizado

- Reglas Secretas: éstas son dificiles de descubrir antes de realizar la intervencién
familiar, pueden bloquear acciones de otro miembro de la unidad familiar.

* Alianzas y coaliciones

Todos los miembros de una familia mantienen relaciones interdependientes entre
sus miembros a nivel afectivo, comunicativo, jerarquico, etc. A este tipo de relaciones
las podemos clasificar de alianzas (la unién y el apoyo mutuo que se dan entre si dos
personas) y coaliciones (acuerdo de alianzas establecido para mutuo beneficio de los
aliados frente a un tercero).

El DCA puede afectar de una manera u otra a estas relaciones entre los miembros
de la familia. Con frecuencia, podemos encontrar que dos o tres miembros de la
familia desarrollan intensos vinculos afectivos y funcionales centrados en el manejo
de la enfermedad y en el cuidado del paciente. Este vinculo puede excluir y aislar a
otros miembros y llevar a interacciones familiares fragmentadoras como un alto
potencial destructivo (Garcia, 2008).

* Apoyos sociales disponibles en la familia
El apoyo social puede ser considerado como uno de los mayores pilares de proteccién

para cualquier persona en cuyo nucleo familiar se haya producido una enfermedad
grave y de caracter créonico como el DCA. Una carencia de apoyo social, podra hacer
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que el proceso de afrontamiento y adaptacion a la situacidon generada por el DCA
sea mas complicado e incluso que disminuya la salud en los miembros de la familia.

Cuando se producen un DCA los familiares y, sobre todo, el cuidador principal
pueden llegar a descuidar sus relaciones sociales, centrandose en el cuidado del
miembro de la familia que ha sufrido DCA. Esta desatencién también se produce en
el mismo nucleo familiar, de manera que hijos, pareja, hermanos, abuelos, etc., pueden
sentirse desplazados y presentar diversos sentimientos (irritabilidad, tristeza, soledad...).
Todo esto puede disminuir el apoyo social y soporte entre los propios miembros
de la familia.

Por todo ello, es necesario conocer las fuentes de apoyo social y los recursos
disponibles, tanto a nivel externo como dentro de la familia. Asi mismo, conocer la
estructura familiar y su funcionamiento nos puede ayudar a describir los apoyos
sociales y a identificar las redes sociales.

Aunque es sumamente importante el grado de apoyo percibido por la persona, no
debemos menospreciar el apoyo social que efectivamente esta recibiendo, aunque no
termine de ser consciente de ello.

e Creencias

Las creencias definen el modo en que cada familia y cada miembro dentro de la misma

afrontan las circunstancias que rodea el proceso de afrontamiento y adaptacién a la
nueva situacion del DCA. Tanto si estdn presentes como si no lo estdn, si son
compartidas por todos los miembros de la familia o sélo sostenidas por algunos,
podran ser una ayuda u objeto de conflicto entre los familiares, facilitando o no el
proceso de afrontamiento y adaptacion.

El sistema previo de creencias y valores necesita ser reestructurado por la propia
familia. En ocasiones los cambios son de tal magnitud que a los miembros del grupo
familiar les cuesta aceptar los nuevos roles que se les adjudica o que otros miembros
asumen ( Diaz, J.L. 2007).

Las creencias, valores y actitudes que se tengan sobre ciertos temas pueden entrar
en conflicto a la hora de tomar decisiones para resolver determinados problemas que
surgen a partir de las consecuencias del DCA.
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* Habilidades de la familia para la resolucién de problemas o conflictos

Se refiere a las estrategias de afrontamiento conductual y emocional que utiliza la
familia cuando se encuentra con un problema o amenaza en su sistema interno.
Tendremos que evaluar si estas estrategias son adaptativas, ayudando a la familia a
enfrentarse a la situacién en la que se encuentran tras el DCA.

Para ello, tendremos que tomar en consideracién, por ejemplo, si la familia presenta
actitudes de negacion o evitacion como estrategias primarias de afrontamiento, si ha
tenido en cuenta en la toma de decisiones todas las variables relevantes, si se sienten
competentes para realizar las acciones que quieren llevar a cabo, si se sienten
emocionalmente capaces de afrontar algo asi, etc.

* Afrontamiento al duelo

Es importante la identificacion que el familiar tiene de las secuelas del afectado y la
aceptacion de las mismas. Las familias suelen experimentar duelo o pérdida ante un
DCA (“la persona ya no es lo que era, ha cambiado”). Por la importancia de estos
aspectos se desarrollaran en un apartado especifico mas adelante. (Punto 4.2.1).

3.3.- Instrumentos de valoracion

La evaluacién nos permitira identificar, describir y cuantificar la problematica emocional,
comunicativa y funcional que puede aparecer en el nucleo familiar y poder asi plantear
los posibles objetivos de intervencién y abordaje. Contamos para ello, con toda una
serie de instrumentos que pueden ser de utilidad para obtener informacién de forma
generalizada y especifica de las diferentes problematicas que pueda presentar la familia.
A continuacién se describen algunos de los instrumentos mas utilizados.

3.3.1.- Entrevista

La entrevista es el instrumento mas utilizado por los psicélogos y otros profesionales
como trabajadores sociales, médicos, etc. con el fin de perseguir un buen diagnéstico
de la situacion familiar tras el DCA.

Es una fuente natural de informacién acerca de las personas, no es costosa, puede
dar al clinico muestras simultaneas de la conducta verbal y no verbal del familiar. Es
flexible y ofrece la posibilidad de observacion.
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Un aspecto basico de la entrevista estd en la comunicacién entre el profesional y
el familiar. Estaria bien que el profesional tuviera en cuenta una serie de variables (el
nivel cultural del entrevistado, las diferencias sociales y/o econdémicas que existen...)
para facilitar la comunicacién entre ambos.

Qué hacer: realizar preguntas claras y breves, respetar los silencios, dar tiempo
para que el familiar responda, reforzar la expresion de emociones, prestar
atencion a la comunicacién no verbal del entrevistado, sintetizar y resumir la
informacién periédicamente durante la entrevista, mantener contacto ocular,
utilizar entonaciones, ofrecer refuerzo no verbal y verbal.

Qué evitar: interrupciones, utilizacién de frases hechas que no consuelan,
realizar varias preguntas a la vez, decir a los familiares lo que tiene que hacer,
quitar importancia al problema, conductas de nerviosismo o de excesiva
relajacion.

En algunos casos sera ventajoso realizar una entrevista con todos los miembros de
la familia, en tal caso debemos tener que presente qué hacer y qué evitar.

Qué hacer: Saludar a cada miembro de la familia, afirmar la importancia de la
contribucion de cada persona, identificar y reconocer cualquier emocién
expresada, animar a los miembros de la familia a ser concretos, mantener una
actitud empdtica y no critica con cada miembro de la familia, insistir en los
puntos fuertes individuales y de la familia, impedir la interrupciéon persistente
Qué evitar: Que alguien monopolice la conversion, que unos miembros de la
familia hablen de otros de forma ofensiva, ofrecer demasiado pronto consejos
o interpretaciones en una entrevista, quebrantar la confidencialidad del paciente,
tomar partido en un conflicto familiar excepto si afecta a la seguridad de algin
miembro.

Fuente: adaptado de Mc Daniel et al.

En funcion de las dreas de valoracion comentadas anteriormente, la utilizacion de
algunas preguntas a modo de guia de la entrevista, puede ayudar a concretar la
informacion de cada aspecto. Las preguntas propuestas no pretenden ser un listado
exhaustivo de todo aquello que hay que preguntar, si no una mera orientacion de la
formulacion de algunas preguntas, para recoger informacién sobre algunas de las
areas que anteriormente se han comentado y que se consideran relevantes en la
valoracion.

* Necesidades de la familia
{Podria describir con sus palabras lo que le ocurre?
¢{En qué podemos ayudarles?
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{Qué necesidades tiene en estos momentos? ;Qué necesidades piensa que tiene
su afectado?

iComo se siente actualmente?! ;Necesita hablar de sus sentimientos?
¢Qué piensa que le ayudaria a mejorar la situacién actual?

¢(En qué le ha cambiado su dia a dia tras el DCA?

¢Hay algo que le gustaria conocer o saber?

Tipos de Demanda
En estos momentos, ;qué considera qué le podria ayudar? ;Y a su familiar?
¢{En estos momentos dispone de suficientes recursos tanto usted como su familiar?
¢Su situacién seria mejor si dispusiera de ayuda para las tareas cotidianas, para
asuntos financieros, descanso, orientacién, atencién profesional...?
(Piensas que el hecho de que su familiar estuviera en una residencia (u otro
recurso) ayudaria a la situacién actual?
{Que le ayudaria a sentirte mejor?
¢Hay alguna cosa que en estos momentos le preocupa y piensa que podemos
ayudar mejorarla?
{Puede hablarme de cosas que hayan sucedido o estén sucediendo y que hagan
la situacién mas dificil?

Temores y expectativas que nos comunica la familia
{Qué es lo que mas le preocupaba o teme en estos momentos, respecto a la
situacion concreta de este momento? ;Qué le parece mas complicado a nivel
familiar?
iCudles son las dudas, miedos sobre el futuro inmediato? ;Y sobre el futuro a
largo plazo?
i{Qué planes de futuro se han visto afectados por la aparicién del DCA?
{Qué piensa que le puede deparar el futuro?
{Qué piensa que es lo peor que le puede pasar a su familia?
i{Coémo cree que estara su familiar dentro de 3 meses, 6 meses, | afio, etc.?
i{Cémo cree que estara usted y/o su familia dentro de 3 meses, 6 meses, | afo,
etc.!
{Qué cosas cambiarian si su familiar permanece como esta?
{En qué cree que ha de cambiar su situacién familiar para adaptarse a la nueva
situacion?

Funciones sociales de la Familia
¢{Cbémo se ha decido la educacién de sus hijos? ;Qué miembro de la familia es el
que normalmente plantea las soluciones a la educacién, temas econémicos, etc.?
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Tras el DCA, ;considera que las tareas de educacion, cuidado, organizacion,
economia, etc. Se han visto modificadas en su familia? ;De qué modo?
Tras el dafio cerebral de su familiar, ;de qué manera ha cambiado su relacién con
otra gente!

iQuién de los miembros de la familia es la persona que se encarga de tomar las
decisiones?

¢A qué persona de la familia le parece que le ha cambiado mas la vida tras el DCA?
{De qué manera?

{Cudntos hombres y mujeres son en casa? ;Hay diferente implicacién en el cuidado
del paciente entre unos y otras? ;Y en qué otra tarea!

Roles de cada miembro de la familia
¢Quién se ocupa en casa del cuidado de su familiar?
¢Quién se ocupa de las tareas de la casa, las gestiones, etc.?
{Cdémo se distribuyen las responsabilidades en casa!?
¢Quién toma las decisiones importantes en la familia?
¢Quién se ocupaba antes de todo esto?
{Cudles de las cosas que antes hacia su familiar han tenido que ser asumidas tras
el dafio cerebral por otras personas!?
i{Como cree que afectard esta situacion a la relacion de pareja, relacion padre/madre-
hijo/hija, entre hermanos/as?
{Qué cosas han cambiado en la relacién de pareja, relacion padre/madre-hijo/hija,
entre hermanos?

Reglas familiares
¢Hay normas establecidas en su nucleo familiar actualmente? ;Me podria decir
algunas? (rutinas, horarios, decisiones)
{Estas normas o reglas han cambiado tras el dafio cerebral? ;Han aparecido nuevas
normas tras el DCA?
¢Hay normas que no estan explicitas pero que todos las cumplen? ;Me podria
decir alguna?
iQué pasa si no se cumplen?
Cuando tiene que tomar una decisidn, jtiene en cuenta a los demas miembros de
la familia?
{En su sistema familiar existen normas de funcionamiento estrictas?
¢Hay mucho control de unos miembros sobre otros?
Cuando algin miembro de la familia no opina como la mayoria o como se espera
que actue, ;Qué pasa? ;Cémo actian los demas?
{Las normas establecidas en estos momentos son claras para todos los miembros?
¢son faciles de cumplir? ;Se adaptan a todos los miembros?
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{Es facil expresar los sentimientos en su nucleo familiar? ;Esta bien visto por todos
los miembros de la familia?

Alianzas y cohesiones
{Con qué familiar tiene una relacion mas cercana? ;Antes del DCA también era
asi?
{Han cambiado las relaciones establecidas entre los miembros de su familia después
del DCA?
i{Hay alguien en su familia que le transmita seguridad y confianza?
iPiensa que hay alguien que a pesar de quererle ayudar, siente que no actia
correctamente?
{Cudl es el miembro de la familia con quien mas relacién mantenia? ;Sigue siendo
asi?
i{Con qué miembro de la familia percibe que establece mejor entendimiento?
{Hay algin miembro de la familia que le cueste mantener un buen entendimiento!?
Cuando tiene un problema, ;a quién recurre?
{Piensa que hay algin miembro de la familia que no estd o estan de acuerdo con
sus decisiones!?
{Qué familiares apoyan al familiar afectado? ;Y a usted?

Apoyos sociales disponibles en la familia
{Qué tipo de apoyo recibe actualmente y con qué frecuencia? (Material o econémico,
compafiias de personas amistades y familiares, practicas religiosas, rezos, meditaciones
u otros actos religiosos, consejos y orientaciones)
iDe quiénes y con qué frecuencia recibe ayuda usted o su familiar? (de la propia
familia, del resto de la familia que vive fuera del hogar, de la pareja, de las instituciones
de salud, asociaciones religiosas, compafneros de trabajo, vecinos, etc.)
{Considera que en estos momentos cuenta con el apoyo necesario para enfrentarse
a la situacion? (apoyo emocional, instrumental, informativo, espiritual, etc.)
¢Quién es la persona o personas que mas le ayudan en este momento! ;de qué
manera lo hacen?
¢{Quién puede ocuparse de su familiar afectado/a cudndo usted no puede!
¢Qué actividades hace fuera de casa? ;se relaciona con personas de fuera de la
familia? ;Cémo cree que afectara esta situacion a la relacién de pareja, relacién
padre/madre-hijo/hija, entre hermanos/as?

Creencias, valores, actitudes
{Qué hizo usted en el momento que le informaron del DCA? ; y en los dias
posteriores ;qué pensé a cerca de lo que estaba sucediendo?

46



TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA <$

¢Qué le ha ayudado a usted en los momentos dificiles?

¢Qué piensa respecto a la situacion actual, respecto a como estan ahora las cosas?
¢Es usted creyente!?

¢Piensa que estd haciendo las cosas como le han ensefiado su familia?
¢Tiene la necesidad de hacer las cosas que su familiar afectado hubiera querido
hacer?

¢En alguna ocasién piensa que no es justo que haya sufrido un dafio adquirido su
familiar, que no se lo merecia?

¢{Piensa en muchas ocasiones que nadie podra ocupar jamas el lugar que el o ella
han dejado en su vida?

iLlora a escondidas cuando piensa como era antes?

(Piensa que como madre, padre,etc, tiene la obligacion de cuidarle?
¢Es responsabilidad unica y exclusivamente suya?

{Qué dicen o hacen sus familiares en la actualidad?

¢Qué significado tienen para usted las reacciones y los comentarios de sus
familiares?

Habilidades de la familia para la resolucion de problemas
¢{Coémo ha enfrentado la familia situaciones probleméticas o conflictivas en el pasado?
¢{Cémo han ido resolviendo las dificultades que se han ido presentando hasta el
momento?

¢Qué hace para intentar sentirse mejor? ;Le funciona?

iQué le parece que podria hacer para resolver esta situacion?
¢Piensa que en muchas ocasiones le cuesta buscar la solucién a problemas concretos?
¢{En qué medida cree usted que es capaz de hacer frente a la situacion? Evalte de
0 (nada competente) a |0 (completamente competente) su grado de competencia
percibida.

-;Qué aspectos de su persona considera que le ayudan a enfrentarse cada dia a
la situacion?

¢Hay algin aspecto en su forma de ser que considera que le dificulta o hace que
encuentre problemas a la hora de resolver situaciones derivadas del DCA!?

* Fase de duelo, en la que se encuentra la familia

¢Qué ha supuesto para usted el regreso a casa!’

{Qué cosas han cambiado en la relacién con su familiar?

iQué cambios nota en la personalidad/conducta de su familiar?
i{Nota mejoria tras las sesiones de rehabilitacién?

Se siente decepcionado/a, enfadado/a con su familiar?

¢Siente rabia por lo sucedido?
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- (Entiende que su familiar puede que no vuelva a ser la persona de antes, a la que
usted conocia antes?

- {Tenian planes de futuro juntos/as que hayan quedado estancados?

- (Se estd replanteando la relacién con su familiar?

- ¢Hace alguna actividad fuera de casa/fuera del cuidado del familiar?

3.3.2.- Cuestionarios, inventarios, autoescalas, etc.
En este apartado se comentan instrumentos disponibles y mas relevantes para obtener

datos en la evaluacién mas objetivos (estandarizada) que en la entrevista, la observacién,
etc. Se ha dedicado un apartado especial a la historia biogrifica.

ZARIT - Escala de sobrecarga del cuidador de Zarit. Cuestionario
autoadministrado (22 items).Valora la sobrecarga fisica y emocional del cuidador
principal.

STAI - Cuestionario de Ansiedad Estado-Rasgo (C.D. Spielberger, R.L.
Gorsuch y R.E. Lushene). Autoevaluacién de la ansiedad como estado transitorio
y como rasgo latente. Consta de dos partes, la primera (Ansiedad/Estado) evalta un
estado emocional transitorio, caracterizado por sentimientos subjetivos, conscientemente
percibidos, de atencion y aprension y por hiperactividad del sistema nervioso auténomo.
La segunda (Ansiedad/Rasgo) sefala una propension ansiosa, relativamente estable,
que caracteriza a los individuos con tendencia a percibir las situaciones como
amenazadoras.

HARS - Escala de Hamilton para Ansiedad. (Adaptada al castellano por
Carboles y cols.). Es una escala breve, dirigida a poblacién general. Compuesta por
14 items. Se trata de una escala heteroadministrada por un clinico tras una entrevista.
El entrevistador puntta de 0 a 4 cada item, valorando tanto la intensidad como la
frecuencia del mismo. Se pueden obtener,ademds, dos puntuaciones que corresponden
a ansiedad psiquica (items 1,2,3,4,5,6 y 14) y ansiedad somatica (items 7,8,9,10,11,12
y 13). Es aconsejable distinguir entre ambos a la hora de valorar los resultados de la
misma. No existen puntos de corte. Una mayor puntuacion indica una mayor intensidad
de la ansiedad. Es sensible a las variaciones a través del tiempo o tras recibir tratamiento.
BAI - Inventario de Ansiedad de Beck (Beck,A.T; Brown, G; Epstein, N &
Steer, R.A, 1988). Sintomas somdticos de ansiedad. Es un inventario autoaplicado,
compuesto por 21 items, que describen diversos sintomas de ansiedad.
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HAM-D - Escala de Hamilton para la evaluacion de la Depresion. Es
una escala de autoevaluacion que consiste en obtener una medida del estado
depresivo. Consta de 21 items. No es un instrumento diagnéstico y debe utilizarse
solamente una vez que se ha establecido el diagnéstico de depresién para evitar
que otras patologias puedan influir en la evaluacién final. Es un instrumento
adecuado en las formas graves de depresion y también es suficientemente sensible
como para permitir apreciar el cambio de puntuacion durante el tratamiento
antidepresivo.

BDI - Inventario de Depresion de Beck (Beck,A. 1961). Existen dos
versiones revisadas BDI-1A y BDI-Il. Es uno de los instrumentos mas cominmente
utilizados para medir la profundidad de una depresion. Autocuestionario que
consta de 2| preguntas de multiple respuesta.

CUESTIONARIO DE PENSAMIENTOS DISFUNCIONALES SOBRE
EL CUIDADO. (Losada, 2005; Losada, Montorio, Izal y Marquez-Gonzélez, 2006).
Pensamientos especificos de cuidadores de personas mayores dependientes que
puede actuar como barreras u obstaculos para afrontar adaptativamente el cuidado.
Consta de 16 items, escala tipo Likert de 5 opciones de respuesta. A mayor
puntuaciéon, mayor presencia de pensamientos disfuncionales.

CUIDA - Cuestionario para la evaluacion de adoptantes, cuidadores,
tutores y mediadores. (F.A. Bermejo, |. Estévez, M.l. Garcia, E. Garcia-
Rubio, M. Lapastora, P. Letamendia, J.C. Parra, A. Polo, M.). Sueiro y F.
Velazquez de Castro). Evalta la capacidad de un sujeto para proporcionar la
atencion y el cuidado adecuado a una persona en situaciéon de dependencia. Mide
14 variables de personalidad fundamentales en el establecimiento y mantenimiento
de relaciones interpersonales, especialmente en situaciones de asistencia y cuidado
(entre ellas la capacidad de resolucién de duelo). Evaltia también el afrontamiento
emocional, el afrontamiento cognitivo y la sensibilidad hacia los demas.

SIS - Escala de intensidad de apoyos (Adaptacion espaiiola de M.A.
Verdugo Alonso, B.Arias Martinez y A.lbafiez Garcia). Es una escala que
recoge informacion acerca de los apoyos que necesita la persona afectada, la
administracion es por parte del psicélogo/a y el informante debe ser el cuidador/a
principal. Esta escala permite que el profesional determine la cantidad de
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dependencia del afectado/a hacia su cuidador/a. De cara a la intervencién éste
instrumento nos permitira planificar aquellos apoyos que mejoraran la independencia
y la calidad de vida de la persona afectada y por tanto de sus familiares/cuidadores.
La escala utiliza 3 parametros de medida: (Frecuencia - Tiempo Diario de Apoyo - Tipo
de Apoyo)

Esta escala consta de 3 secciones:

Escala de Necesidades de Apoyo: 49 actividades de la vida, agrupadas en seis subescalas:

Vida en el hogar, Empleo,Vida en comunidad, Salud y Seguridad y Aprendizaje a lo
largo de la vida Social.
Escala Suplementaria de Proteccion y Defensa

Necesidades Excepcionales de Apoyo Médico y Conductual:

I5 condiciones médicas y |3 problemas de conducta asociados a la D.I.

INDICE DE BARTHEL. Autonomia para las actividades de la vida diaria. Al igual
que la escala SIS anteriormente comentada, esta escala permite conocer al profesional
que la administra cuanto de dependiente es el afectado de su cuidador para realizar
las actividades basicas de la vida diaria. Evalta el estado funcional de cada paciente
ante el riesgo de discapacidad. Concretamente mide la capacidad de una persona
para realizar diez actividades de la vida diaria, consideradas como bésicas, obteniéndose
una estimacién cuantitativa de su grado de independencia. Es facil de aplicar, con alto
grado de fiabilidad y validez, capaz de detectar cambios, facil de interpretar, de
aplicaciéon sencilla y puede adaptarse a diferentes ambitos culturales.

Cuestionario MOS de apoyo social. (Sherbourne y cols en 1.991). Cuestionario
autoadministrado de 20 items, mediante una escala de 5 puntos. La puntuacion total
es de 0a 100.

ESCALA DE APOYO SOCIALY ESTRES DE DUKE. Mide las relaciones
familiares y no familiares, en términos de apoyo social percibido y estrés soportado.
Se trata de un instrumento de cribado. No disponemos de versién validada en Espaiia,
pero los items que lo componen son de facil utilizacién transcultural. Es un instrumento
autoadministrado. Consta de 24 items: |12 items exploran apoyo percibido y otros
|2 estreses soportados. La escala hace referencia a miembros de la propia familia y
a personas que no pertenecen a la misma. El apoyo o el estrés se valoran mediante
una escala de 3 puntos (No, algo, mucho).

Se pueden obtener varias puntuaciones: apoyo familiar, estrés familiar, apoyo no
familiar, estrés no familiar, apoyo total y estrés total. Las puntuaciones sufren una
transformacién, de modo que el resultado final de cada escala tiene un rango que
oscila de 0 a | (a mayor puntuaciéon mayor apoyo percibido o mayor estrés soportado).
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E3A - ESCALA DE ESTILOSY ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO.
Mediante este instrumento se obtienen 18 escalas que evalan estrategias de
afrontamiento y 8 escalas que miden estilos de afrontamiento.
Esta escala permite conocer las estrategias de afrontamiento que utiliza cada
familiar: (Reevaluacién positiva, Reaccion depresiva, Negacion, Planificacién, Conformismo,
Desconexion cognitiva, Desarrollo personal, Control emocional, Distanciamiento, Supresion
de actividades distractoras, Refrenar el afrontamiento, Evitar el afrontamiento, Resolver
el problema,Apoyo social al problema, Desconexion comportamental, Expresion emocional,
Apoyo social emocional, Respuesta pdliativa).

Asi como su estilo de afrontamiento ante la nueva situacion (Método activo, Método
pasivo, Método evitacion, Segtn la Focalizacion, Focalizacion respuesta, Focalizacion
problema, Focalizacién emocion, Actividad cognitiva, Actividad conductual. A través de
las diferentes escalas del inventario: Reevaluacién positiva, Reaccién depresiva, Negacion,
Planificacién, Conformismo, Desconexion cognitiva, Desarrollo personal, Control emocional,
Distanciamiento, Supresion de actividades distractoras, Refrenar el afrontamiento, Evitar
el afrontamiento, Resolver el problema, Apoyo social al problema, Desconexién
comportamental, Expresion emocional, Apoyo social emocional, Respuesta paliativa,
Método activo, Modo pasivo, Método evitacion, Focalizacién respuesta, Focalizacién
problema, Focalizacién emocién, Actividad cognitiva, Actividad conductual.

ATQ - CUESTIONARIO DE PENSAMIENTOS AUTOMATICOS. Hollon
y Kendall(1980).Adaptacion al castellano: Francisco Bas y Verania Andrés
(1944). Este instrumento evalla el lenguaje interno ansiégeno y depresogeno,
permitiendo conocer la frecuencia con la que asaltan ideas y pensamientos negativos
automaticos. Consta de 30 items, la valoracion es en base a (0=En absoluto; I=Un
poco; 2=Bastante; 3=Mucho; 4=Totalmente). Son valoradas la indefension, el

autoconcepto negativo, la mala adaptaciéon y los autorreproches.

3.3.3.-Historia hiografica

La historia biografica o historia personal es un autoinforme y nos aporta informacién
amplia sobre las conductas problemadticas, las circunstancias ambientales en las que
aparece el problema y se mantiene, sobre las habilidades y recursos de afrontamiento,
etc. Aporta informacion global sobre aquellos aspectos que nos permitiran realizar
un analisis funcional de las conductas problematicas.
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Es un instrumento de trabajo que puede ser utilizado como guia a la hora de realizar
la entrevista o entregarlo al familiar para que lo rellene en casa con tranquilidad.

(Adaptado de la Historia Biografica Pastor y Sevilla, 1990 y de la Historia personal de duelo:

cuestionario biografico. C.Soler y P. Barreto 2007)
Datos personales

NomMbre: ... Edad: ..o ECo e,
Nombre del afectado: ..., Relacién con el afectado: ...
Fecha del DCA: ... Fecha actual ........cccoooovveet o
Domicilio: ) ) Localidad: ... C.P:

TeléfonO:. ..o Datos del profesional.........c..ccoeccemnecerioneccnns
Situacion actual

Estimulos

Describa con sus palabras el principal problema ...

{En qué situaciones se siente mal? o ;En que situaciones aparece el problema?

{En qué momentos del dia se encuentra peor o aparece el problema? .........cccooovvvnncne.

¢Hay algin lugar en el que se sienta especialmente mal? ...

i{Ante qué personas o sensaciones aparece su problema? ...
¢Hay algun pensamiento, recuerdo o imagen que haga que aparezca el problema? ...
iExisten otras circunstancias que hacen que aparezca su problemal ...

Haga un listado de todas las situaciones en que aparezca el problema

Respuesta

Cuando se siente mal, ;qué NOta fISICAMENTE! ......coouiiiiiiiiiere e

Cuando se siente mal, ;qué suele pensar o imaginar?!

Cuando se siente mal, ;qUé SUEIE hACEIT ...

:Con qué frecuencia se siente mal?

52



TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA <$

iCual es la intensidad media malestar que siente utilizando una escala del 0 al 10?

Subraye de este listado todo aquello que le ocurra diariamente o con mucha intensidad actualmente

Dolor de cabeza, palpitaciones, falta de energia, opresion en el pecho y/o garganta, cambios en el
apetito, sensaciones en el estbmago, sequedad de boca, vomitos, llanto, pensamientos que es dificil
controlar, problemas econémicos, problemas de relacién con los demas, problemas con la pareja,
problemas con sus hijos o familiares dificultades con alcohol, con medicamentos, pesadillas,
dificultad para conciliar el suefo, despertarse pronto, suefio excesivo, cansancio, dificultades de
atencién, concentracién y/o memoria, pensamientos e imagenes repetitivos en contra de su
voluntad, afioranza, falta de metas, sentimientos de inutilidad, sensacién de desesperanzan ante
el futuro, dificulta aceptar la situacién, sentir la vida vacia y/o sin sentido, sensacién de culpa, de
soledad, excesiva irritabilidad, amargura y/o enfado en relacion con la situacién, sensacion de
indiferencia.

Consecuencias

iComo piensa usted después de haberse sentido mall........ccccccovnininnccinncccrccee

iQué actividades de la vida diaria se ven afectadas por el problema!?

Organismo
iDesde cudndo ocurre este Problemal. ...ttt

§Y EIMPEOTAMIENTOS? .ottt sttt ettt ettt bttt bbb e b eenete

{Por qué y a qué pueden deberse?!

Circunstancias del daiio cerebral adquirido
¢Cuadl fue la causa del DCA?
¢Doénde ocurrié?

i{Coémo tuvo lugar?

{Quien y cdmo le comunicaron la noticia?

{Entro en coma su familiar?

iQué pensé acerca de lo sucedido?
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{Como reaccionaron sus familiares y amigos?

{Qué significado tiene para usted esa reaccién?

Historia de la relacion con el miembro de la familia con DCA
iCémo era él/ella antes del DCA?

i{Cémo describiria la relacion con él/ella?

¢Habia algun drea de la relacion con el afectado /a que resultara mas conflictiva a la hora de

interaccionar?

¢Cuando tenian algiin conflicto como lo resolvian?

¢{Hay algo que usted haya dicho, hecho, dejado de decir o hacer y de lo que este en estos momentos

arrepentida/o?

Recursos personales /habilidades de afrontamiento/ sistema de refuerzo

iQué es lo mas caracteristico de usted?

¢{Cbémo ha sido su vida antes de que todo pasara?!

{Qué dificultades ha tenido que enfrentar?

{Qué le ha ayudado a resolver los problemas o dificultades?

{Qué intenta hacer para sentirse mejor?

{Hasta qué punto le funciona?

{En qué emplea el tiempo libre?

iCudles son o eran sus aficiones, hobbies, actividades preferidas? Ordénalas por preferencia

iPractica alguna de ellas en la actualidad? .................... iCual /es?

{Ha dejado de hacer alguna actividad que antes le gustaba?

Estilo personal y habilidades propias

iCual es su profesion?

iLe gusta su trabajo!? iPor que?

¢Cuadl seria su trabajo ideal?

:Sabe relajarse? NO S| En caso afirmativo, ;cémo lo hace?

¢Utiliza alguna estrategia para distraerse cuando quiere dejar de pensar en

A0 AR A ARttt et

iLe resulta facil expresar a otras personas lo que usted piensa o siente?

iQué dificultades tiene?!
iLe es facil conocer gente nueva? :Qué dificultades tiene en la relacién

con las personas!?

:Se considera una persona disciplinada? Muestre algun ejemplo de ese

comportamiento
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Variables biolégicas
;Qué tal ha estado su salud hasta el momento actual?

¢Ha aparecido algun problema fisico tras el DCA?

En caso afirmativo, ;cual?

En la actualidad, jtoma medicacion? ;Cudles?

Horas de suefio regulares ... hOrario .....eeeeeemeennnnnnns iHace siestal ...
iCree usted que lleva una dieta equilibrada? qué?
iHace ejercicio fisico con regularidad? ..........ccccconneuvcueeen. iQué ejercicio?

{Y con qué frecuencia semanal?

¢Toma alguna droga (incluido alcohol y tabaco)? .....ccooueeeeee. frecuencia y cantidad
Funcionamiento familiar

Describa la relaciéon con sus familiares mas préoximos:
Padre:
Dificultades:
Madre:
Dificultades:

Hermanos:
Dificultades:
Dificultades:
Hijos:
Dificultades:

¢{Cbmo es la comunicacion entre los miembros de su familia?

iPueden expresar sus sentimientos?

iQué inconvenientes tiene el sufrir en solitario?

{Qué ventajas tendria compartir la situacion con sus seres queridos?

iCudles son las cosas que funcionan bien en su familia?

iCudles se podrian mejorar?
iConsidera que su familia es flexible a la hora de adaptarse a situaciones

nuevas?

iQué dificultades hay a la hora de resolver los problemas que aparecen? ...

{Como se adaptan a las situaciones dificiles?

{En qué situaciones suelen aparecer los conflictos?
{Cbémo ha afectado el DCA a cada miembro de su familia?

iQué planes se han visto afectados?

iCuantos familiares apoyan al afectado?
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¢Estan disponibles siempre? NO SI Ademas de la familia, ;qué otros apoyos tiene!?

Describa la relacion con ellos:

De todas las personas que le rodean, jcudles son las mas importantes o significativas en estos
momentos?

{Quién podria ayudarle?
{Puede hablarme de otras cosas que le hayan sucedido o le estén sucediendo ahora que hagan las
cosas alin mas dificiles?

¢{Existen problemas econémicos? NO SI
Existen problemas de relacion? NO Sl
Expectativas hacia la terapia

{Qué cree usted que es un psicologo?

{Qué espera del tratamiento!

{En qué cree que va a consistir la terapia?

{Cuénto tiempo piensas que durara!

{Hasta qué punto esta usted dispuesto/a a trabajar en terapia?

iCree que tendra éxito? ;Por qué?
Otros problemas

Describa otras dreas problema de su vida que no hayan aparecido en las paginas anteriores. Indique
hasta qué punto y de qué manera le afectan

Vida diaria
Describa paso a paso y con horario como se desarrolla un dia normal de su vida
7:00-8:00

Describa paso a paso y con horario como se desarrolla un dia del fin de semana
7:00-8:00

56



TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA <$

Si quiere anadir algo que le parezca importante y que no haya salido o que
desee insistir mas en ello, coméntelo:

Resumiendo
Dificultades fundamentales

Recomendaciones sugeridas

3.3.4.- Genograma

Con la informacién obtenida a partir de los cuestionarios, de la historia biogréfica,
de la observaciéon directa y de la entrevista, puede ser interesante elaborar un
genograma, pues proporciona una vision que ayuda a la comprensién de la estructura
y funcionamiento familiar.

Un genograma es un formato para dibujar un arbol genealdgico que registra informacion
sobre los miembros de una familia y sus relaciones durante, por lo menos, tres
generaciones ( M.McGoldrick y R.Gerson, 1985).

Es un instrumento muy util porque en un espacio muy pequefio se registra y expone
gran cantidad de informacion sobre la estructura de toda una familia y las relaciones
entre ellos.

La construccion del mismo se hace a partir de una serie de simbolos, posibilitando
de esta forma un acceso comun a su lectura e interpretacién por parte de de todos
los profesionales. (Las imagenes que se muestran a continuacién han sido extraidas
de http://cambiodemodelo.blogspot.com/2007/1 | /genograma.?)

Cada miembro de la familia se representa como un
cuadrado o circulo dependiendo de su género. Las
figuras masculinas se representan a través de cuadrados
y las femeninas con circulo. Mujer Hombre

?Fuente: http://cambiodemodelo.blogspot.com/2007/1 | /genograma.html
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