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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.
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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.

29



4} CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

* 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.
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* 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?
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¢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?
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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
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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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En todos los miembros representados se debe incluir la edad en el interior de la
figura geométrica que los representa y debajo el nombre.

La persona clave (o paciente identificado) alrededor Sujeto principal
de quien se construye el genograma se identifica
con una linea doble.

Mujer Hombre

Los fallecimientos se representan con una X que
se pone dentro del circulo o del cuadrado, indicando Fallecimiento
la edad al fallecer. Las fechas de nacimiento y muerte
se indican a la izquierda y la derecha sobre la figura.
Sélo son indicadas las muertes relevantes. Mujer Hombre

Dos personas que estdn casadas estdn vinculadas
por una linea que baja y cruza, con el marido a la
izquierda y la esposa a la derecha. Una letra “M/m”
seguida por una fecha indica cuando la pareja se casé. | m.22
Se indica sélo los dos ultimos digitos del afo.

En la linea que los une es el lugar donde también se indican las separaciones y divorcios.
Las lineas oblicuas significan una interrupcién en el matrimonio: | diagonal para
separacién y 2 para un divorcio.

m.22 5.28 m.22 5.28 d.40

Las parejas no casadas se sefalan igual que las casadas,
pero con una linea discontinua. La fecha aqui, es
cuando empezaron a vivir juntos. c.39

Los matrimonios multiples se indican
de izquierda a derecha, con el mas
reciente al final. Por ejemplo: un
hombre que estuvo casado tres veces.

m.55 d.59 | m.60 d.70 | m.80 d.83

Para representar los embarazos, pérdidas, abortos y muertes al nacer se utilizan los
siguientes simbolos.
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Embarazo Muerte al nacer

Nifia Nifio Esponténeci J<Inducido

Aborto

Los hijos/as se cuelgan de la linea que conecta la pareja; los hijos/as se dibujan de

izquierda a derecha, comenzando con el mayor.

Papa Mama

Hijos/as

¢
10 0 0,0 [

primer hijo(mayor) Ultimo hijo(menor) Adoptado Mellizos Gemelos

4Y b

Podemos trazar también en el genograma las
relaciones entre los miembros de una familia. Las
cuales son trazadas a partir de las descripciones que
nos hacen los miembros de la familia y en observaciones
directas. Se utilizan distintos tipos de lineas para
simbolizar los diferentes tipos de relaciones entre dos
miembros de la familia.

Relaciones interpersonales

Otro aspecto importante del genograma es la
representacion entre las relaciones que pueden llegar a
establecerse entre dos miembros de la familia y sobre
todo, si estan relacionadas con la persona de estudio:

Cuando estd realizado el genograma es interesante
sefalar los miembros de la familia que conviven en la
misma vivienda. Se trazara una linea punteada alrededor
de los integrantes que comparten la vivienda. Se puede
indicar el periodo en que la familia estd junta.
Ejemplo de genogramas (Ver anexo |)

Muy estrecha Muy estrecha
pero conflictiva
ANNN
Conflictiva Cercana
Quiebre Distante

Segln
Daniela

Segln

Claudia

Claudia Daniela
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3.4.-Criterios de derivacion al programa de atencion psicologica

Cada familia, al igual que cada miembro, presentara una serie de necesidades fisicas,
psiquicas, psicoldgicas. Algunas de ellas se irdn resolviendo a medida que transcurra
el tiempo y la situacion vaya cambiando, otras seran mds resistentes incluso pueden
llegar a ser duraderas y llegar a causar gran malestar emocional y problemas de
funcionalidad, que son objeto de atencién psicoldgica.

La experiencia con familias con DCA ha demostrado que a medida que pasa el tiempo
el grado de sobrecarga de los familiares, sobre todo del cuidador principal aumenta,
especialmente en aquellos casos que existe predominio de alteraciones de conducta,
necesidad de cuidados basicos, disminucién de los ingresos econémicos y de su red
social.

Hay que tener presente que las respuestas de ansiedad, depresion, preocupaciones,

miedos, etc., ante la presencia del DCA son normales. Ninguna de estas manifestaciones
hacen necesaria por si mismas una intervencion psicolégica o psiquidtrica, a no ser
que estas respuestas se den a diario con una determinada intensidad y aturdan el
funcionamiento diario. A pesar de esto, bien es cierto que un apoyo psicolégico
adecuado lo mas temprano posible podria ayudar a que estas respuestas no se
conviertan en patologicas y disfuncionales.

Lo ideal podria ser realizar una valoracién psicologica de todos los familiares con el
objeto de identificar aquellos miembros mas vulnerables o que se podrian beneficiar
de una intervencion especifica. Esto no siempre es viable por diferentes factores tales
como la falta de tiempo o personal. Por ello, se van a exponer una serie de criterios
de derivacién (indicadores), que todos los miembros del equipo interdisciplinar pueden
utilizar cuando interaccionen, tanto de modo formal como informal, con los familiares.
Son indicadores y ante cualquiera de ellos los profesionales pueden plantearse si
la persona presenta necesidad de ayuda especializada.
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¢ Sila demanda es confusa, hay multiplicidad de peticiones y tiene mucha dificultad
en exponerla. Item del cuestionario de derivacion (1)

* Sobrecarga emocional y fisica (agotamiento fisico y mental ).items (7,8,17,28)

e Sentimientos de soledad y/o aislamiento. items (4,3,31)

* Presencia de respuestas emocionales (ansiedad, tristeza, célera, furia, ira, dolor,
culpa, desesperacion...) de forma especialmente intensa y/o frecuente.

(2,3,4,5,6,7,89,10,11,12,13,33,..)

* Habilidades de afrontamiento y resoluciéon de problemas cotidianos poco
adecuados o no eficaces. Item (8, 14, 17,32,..)

* No hay consciencia de las secuelas del afectado o cuando el familiar expone
una vision no realista de la situacion. Item (30)

* Sobreproteccién. Se observa que el familiar no permite el maximo nivel de
autonomia del afectado. ltems (26,27,34)

e Resistencia la cambio. item (20,22,)

* Excesiva dependencia del afectado/a con DCA item (14)

* Negacion, evitacion, minimizacién del problema item (21)

¢ Dificultades de adaptacién a la nueva situacién (31,33,36)

* Ausencia de apoyo social (23,38)

* Quejas de Trastornos de suefio (6)

* Alteracién del apetito (5)

¢ Dificultades de comunicacién con el afectado/a y /o profesionales (2)

* Cuidados inadecuados. Cuando el propio - familiar no se promover sus propios
cuidados basicos y avanzados (16,18,30)

3 Los nimeros reflejados a continuacion de los criterios corresponden a los item del cuestionario
de derivacién que nos ayuda a valorar ese criterio.
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Es importante que todos los miembros del equipo puedan ofrecer unos minimos de
soporte emocional (ver capitulo 2.), favoreciendo la expresiéon emocional,y acogiendo
de forma empatica estas emociones... No obstante, las situaciones de mayor complejidad
se deberian abordar por profesionales de la salud mental (psicélogos y psiquiatras).

En el anexo 2 planteamos un cuestionario de derivacién que refleja el contenido de
los criterios expuestos anteriormente. Estd planteado para que pueda ser un cuestionario
contestado por el propio familiar o como guia de aquellas preguntas que puede
realizar el personal del equipo en su entrevista o interaccion con el familiar. Requiere
de un minimo entrenamiento previo a su uso.

Las respuestas al cuestionario no son suficientes para llegar a diagnosticar un trastorno
mental, sera el psicdlogo/psiquiatra quien se encargara de dilucidar la existencia o no
del mismo.

Una vez contestado el cuestionario, hay que fijarse en los items cuya respuesta se
consigna en las casillas de mas hacia la derecha, ya que posiblemente sean las dreas
que requieran una valoraciéon més cuidadosa. Hay que recordar que son indicadores
que nos pueden ayudar la deteccion de aquellos familiares mas vulnerables.
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IV.- ACTUACIONES DE SOPORTE Y ESTRATEGIAS
DE INTERVENCION EN FAMILIAS

4.1.-Introduccion

“No hay individuos que sufren sino
familias afectadas’ (Powell, 1994).

Las personas que tienen algin familiar afectado por DCA viven auténticas montafias
rusas emocionales. El hecho de padecer una discapacidad adquirida supone una agresién
del destino y acaba desencadenando en las familias sintomas como el duelo no resuelto,
desajustes de expectativas, sentimientos de rechazo, culpa, ansiedad, tristeza, etc.

Habitualmente cuando un miembro de la familia sufre DCA, suelen cambiar los roles
familiares, lo cual genera un importante stress en la dinamica familiar, que puede
llegar a generar la desestructuracion del nucleo familiar.

Por lo tanto, en algunas familias pueden aparecer signos patolégicos de diversa
intensidad, que pueden estar relacionados tanto con el funcionamiento premérbido
de la familia, como con las diversas variables personales de cada uno de los miembros
(recursos socio-econémicos y/o la actitud que presenta ante la discapacidad sobrevenida,
habilidades de afrontamiento, etc.).

Las circunstancias anteriormente citadas pueden llegar a requerir de la intervencién
del psicélogo, que deberd hacer una evaluacion del estado actual de la familia e
indagar y establecer aquellas estrategias mds adecuadas que ayuden a resolver la
problematica que presenta la familia, teniendo presente que cada familia ain
presentando un comuin denominador, presentard una situacién distinta al resto.

Después de un DC, los familiares suelen tener muchas dudas, leen informes médicos
seguidos de glosarios de palabras técnicas, que les dificultan la comprension de la
situacion. Algunas veces, se encuentran anclados en primeros diagndsticos catastrofistas,
que solo sirven para sembrar inseguridades, condicionamiento, resistencias, hostilidad
y angustia. Por ello, cuando la familia establece los primeros contactos con las
asociaciones, es muy importante escucharla, acompafnandola, poniéndose en “los
zapatos del otro” y no juzgando, sino validando emociones que salgan a la luz.

Por todo lo anteriormente comentado, y una vez realizada la valoraciéon oportuna
de la existencia de necesidades especificas en cada familia, desde las asociaciones se
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ofrece un amplio diagrama de actuaciones de soporte y estrategias de intervencion.
Estos dependeran de la estructura, el personal especializado que actué, los recursos
asociativos disponibles y la realidad existente en cada comunidad. Cada intervencién
respondera a los diferentes momentos que viven las familias, como asi también al
grado de implicacién que cada una de ellas adopte.

Cabe mencionar aqui que el apoyo emocional no sélo se ofrece al cuidador principal
del paciente, sino a toda la familia, por lo que dependiendo del contexto, la metodologia
del trabajo, y las necesidades especificas de cada caso, las actuaciones podran adoptar
diferentes formas.

Este proceso se entiende como un camino de acompafamiento en la adaptacién a
la nueva situacién, en donde la suma de actitudes, habilidades y conocimientos,
beneficiaran el recorrido (Saavedra y Barreto, 2009).

4.2.- Cuestiones especificas de abordaje

En este apartado se reflexiona sobre cuestiones especificas derivadas del DCA ,
abordando en primer lugar el afrontamiento de pérdidas, vista como un tipo de duelo
que hay que tener siempre muy en cuenta a la hora de trabajar con las familias de este
colectivo. Seguidamente, se ofrece informacion sobre cuestiones relacionadas con
estados vegetativos y se describen una serie de pautas y recursos para cuidar al
familiar en estado vegetativo persistente.

Se continta abordando la toma de decisiones en situaciones dificiles tales como la
incapacitacion, el divorcio, la retirada del soporte vital e institucionalizacién, entre otros.

También se desarrolla cémo vivir la sexualidad tras el DCA, en funcién del rol del
paciente dentro de la unidad familiar.

Por otro lado, se trata como los vinculos familiares y la posiciéon que uno adopte
dentro del sistema familiar, pueden repercutir de diferente forma en la recuperacién
y convivencia con la nueva situacién.

Para terminar se hace hincapié en el desgaste psiquico del cuidador principal de la
persona afectada de DCA, las consecuencias fisicas y psicolégicas que acarrea este
trastorno, asi como posibles sugerencias para mejorar la calidad de vida de estos
cuidadores.
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4.2.1.- Afrontamiento de pérdidas
Gloria Saavedra
Psicéloga Clinica / Neuropsicéloga
M? Pilar Barreto

Catedratica de Psicologia/ Psicologa Clinica

Podemos entender por duelo el proceso psicolégico que atravesamos las personas ante
las pérdidas y que habitualmente se asocia al sentimiento de tristeza. Es decir, pensamientos,
sentimientos y acciones, como consecuencia de la pérdida (Soler y Jorda, 1999).

Aunque habitualmente asociamos el proceso de duelo a la muerte, también puede
estar referido a otras pérdidas significativas y son muchos los autores que sefalan su
presencia entre los familiares de afectados por dafio cerebral adquirido (Romano,
1874; Lezak, 1986; Koning et al, 1992; Deboskey et al, 1996; Lopez de Arrdyabe et
al, 2005; Garcia, 2006).

La pena que suele acompadar a las pérdidas es normal, es decir, a pesar del sufrimiento
que genera en la persona que la sufre no podemos hablar de que sea patologica en
si misma, no es un trastorno. El duelo también es un proceso normal, aunque supone
un desequilibrio importante en la vida de una persona que requiere de un tiempo para
su recuperacion. En algunos casos, el proceso de duelo se resuelve de forma favorable
y en algunas personas se puede complicar, haciendo necesaria la ayuda de un especialista
en salud mental. Los estudios de duelo ante la muerte hablan de un porcentaje
de duelo complicado que se sitia en torno al 15% (Soler y Barreto, 2007).

Tras el DCA son multiples los cambios permanentes que se producen tanto en el
afectado/a como en su entorno, cambios en su mayoria negativos o no deseados por
las personas implicadas. Como sefiala Garcia (1999) el reconocimiento de esas pérdidas
y su integracion en la vida son aspectos de suma importancia en el proceso de
adaptacion posterior al DCA. De entre todas estas pérdidas podriamos destacar la
presencia de una: la pérdida de la persona afectada, al menos en los mismos términos
“en los que estaba presente anteriormente”. De esta manera, podriamos decir que nos
encontramos ante un duelo ambiguo, la persona perdida esta presente fisicamente
pero ‘“‘ausente psicologicamente”. Este y otros factores diferenciadores del duelo
en la problematica que nos ocupa puede dificultar la elaboracién de la pérdida (Lezak,
1986; Hall et al, 1994; Jonson y McCown, 2001, Garcia 2006):

¢ el hecho de que la persona significativa no haya desaparecido, es mads, que su
presencia en muchos casos sea mucho mds evidente que antes, dada la necesidad
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de cuidados por parte del doliente y los cambios vitales que comporta el DCA,
interfiere con los intentos del doliente de superar la pérdida.

¢ el soporte social y los rituales para dicho duelo es mas dificil que estén presentes
que ante el duelo por fallecimiento. De hecho, en ocasiones se sanciona socialmente
conductas del doliente que pueden considerarse adaptativas en el sentido de
favorecer el proceso de duelo.

¢ no estamos ante una pérdida clara, definida y definitiva como ocurre con la muerte.
De esta manera, los intentos de adaptarse a las pérdidas coexisten en muchas
ocasiones con los deseos de que las cosas evolucionen favorablemente. Es mas
complicado que en otros duelos la necesaria constatacion de la pérdida.
la superacion previa de prondsticos negativos, ofrecidos por diferentes profesionales
en diferentes etapas del proceso (UCI, rehabilitacion...).

e posible percepcion de que los cuidados y la rehabilitacion que ha recibido el afectado
han sido inadecuados o insuficientes.

e mensajes que recibe el doliente de su entorno (incluso de profesionales) que
colaboran en el mantenimiento de falsas esperanzas o expectativas poco ajustadas.

e escasa atencién de soporte que tradicionalmente han recibido (y reciben en muchos
casos) los familiares en relacién con aspectos emocionales.

Por todos estos aspectos, entendemos que la intervencién que realicemos con los
familiares de afectados de dafio cerebral necesariamente debe incluir el acompafamiento
en el proceso de duelo, con el objetivo de prevenir la apariciéon de duelo patolégico
y la atencién al mismo si se presenta. Esta intervencion (sobre todo los aspectos
preventivos) seria deseable enmarcarla dentro de las actuaciones de soporte mas
generales que realicemos con los familiares. El tratamiento del duelo complicado
requiere una intervencion especifica por parte del psicélogo y/o psiquiatra.

Los objetivos finales que se persiguen en el abordaje del duelo son el ser capaces de mirar
la pérdida con serenidad y ser capaces de vivir otras experiencias diferentes al DCA.
Exponemos estos objetivos como “ideales” a perseguir, es decir, el lograr una mirada
serena de la situacién no supone “estar sereno todo el tiempo” si no que ésta sea la tonica
afectiva dominante. Parece inevitable que en algunos momentos, incluso en fechas concretas
(por ejemplo aniversarios...) aparezcan sentimientos de tristeza, rabia...
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Respecto a la intervencion preventiva o dirigida a promover una adaptacion salutogénica
a las pérdidas cabe hacer algunas consideraciones. Como deciamos antes, seria deseable
enmarcarla dentro del resto de actuaciones de soporte. En este sentido consideramos
conveniente recordar algunos aspectos sefialados con anterioridad:

¢ el counselling y el uso fundamentado de las habilidades de comunicacién es una
herramienta bésica para acompafar y ayudar en el proceso de adaptacién de los
familiares al DCA; del mismo modo sera muy Util para las intervenciones que se
propondran a continuacion.

e todo el equipo terapéutico puede colaborar en la prevencion del duelo patolégico
y/o entorpecerla. Seria deseable que todos los profesionales que estan en contacto
con familiares supieran cudles de sus actuaciones pueden ayudar o conviene evitar
(por ejemplo, sehalabamos anteriormente la trascendencia de los prondsticos
que transmitimos a los familiares, tanto de excesivo optimismo como demasiado
negativos).

Sin animo de hacer una revisién tedrica del proceso de duelo, nos parece importante

conocer qué factores nos dice la experiencia que pueden predecir la aparicién de
duelo patolégico y, por el contrario, cudles pueden considerarse protectores o
asociados a resolucion favorable del duelo. De entre los primeros podriamos sefalar
(Barreto y Soler, 2007):

¢ Factores situacionales: modo en que se produjo la pérdida (en nuestro caso el
TCE, ACV, tumores, etc.), existencia de otros problemas concurrentes, recursos
materiales escasos y asociacion de aspectos estigmatizantes (Ej., consumo de
drogas...). Aspectos como la causa del TCE (por ejemplo, intento de suicidio), lo
inesperado de la pérdida (habitual aparicién subita e inesperada del DCA) vy el
resto de problemas asociados a la situacién pueden ser muy relevantes.

o Factores personales del doliente: los mas apoyados por la literatura cientifica son
la edad (mayor adaptacién en personas jovenes), la personalidad (peor adaptacion
si ajuste pobre, dificultad para expresién emocional, incapacidad para manejo de
estrés y baja tolerancia a la frustracién), problemas de salud previos, la escasez
de aficiones e intereses, la pérdida temprana de los padres, duelos anteriores no
resueltos y reacciones emocionales de rabia, amargura y culpabilidad muy intensas.
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* Factores interpersonales: parentesco (la investigacién con fallecimiento sefiala
peor duelo en padres; en nuestro ambito diferentes autores sefialan peor ajuste
de parejas de afectados/as), relaciones conflictivas o ambivalentes con el afectado/a,
dependencia previa del afectado/a, ausencia de apoyo social y recuerdo doloroso
(sensacion de que no se ha hecho todo lo que se podia, mala atencién médica...).

Continuando con lo que recogen las mismas autoras, en cuanto a los factores
protectores para la resolucién adaptativa del duelo, la literatura cientifica y la experiencia
clinica sefalan los sentimientos de autoeficacia, competencia y utilidad, el autocuidado
(considerarse/ser alguien mas que un cuidador/a), la flexibilidad mental,
la fluidez comunicativa y la capacidad para encontrar sentido a la experiencia.

Para facilitar la prevencién de complicaciones futuras puede ser interesante reforzar
los factores protectores que aparezcan e intervenir en la medida de lo posible sobre
los factores de riesgo. En esta linea proponemos:

e Identificar necesidades y preocupaciones.

e Hablar de la historia de la relacién perdida. Revisarla en sus aspectos positivos y
negativos.

e Normalizar la expresiéon de emociones positivas.

e Estimular el enfrentamiento a la nueva realidad.

e Manejo de estresores de vida concurrentes.

e Favorecer la toma de decisiones.

Parece que serd especialmente relevante encontrar un equilibrio entre la necesidad
de mantener la esperanza que ayude al proceso de adaptacion del familiar al DCA y
sus secuelas, y la necesidad de constatacion de la pérdida para la realizacion del duelo.
Conviene tener presente que también en relacion con las expectativas futuras (y por
tanto con la constatacion de la pérdida) estamos hablando de procesos y no de
situaciones de todo o nada, siendo habitual que observemos fluctuaciones en el tiempo.
En este sentido, sugerimos una vez mas la utilizacion del counselling para respetar el
ritmo que marque el familiar y la utilizacién de esperanzas realistas (por ejemplo,
garantia de soporte, posibilidades de adaptacién...) para acompafar en este proceso.
En este sentido, también sera de utilidad centrar el proceso de rehabilitacion mas
en el desarrollo de capacidades que en la “recuperacién de funciones”.

Respecto a la utilizacion de medicacion para el tratamiento/prevencién de las
manifestaciones del duelo, queremos sefialar la importancia de una utilizaciéon cuidadosa
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de la misma, basada en una valoracién individualizada por un especialista (psiquiatra)
a luz de la evidencia cientifica disponible al respecto. En cualquier caso, nos parece
que seria deseable que el tratamiento farmacolégico, si fuera necesario, se utilizara
de forma complementaria y no sustitutiva de la intervencion psicoldgica y de soporte.

Por ultimo, respecto a la intervencion psicoldgica especializada ante el duelo complicado,
en el amplio abanico de programas de intervencion existentes, la idea basica es ayudar
al doliente a manejar los problemas practicos y emocionales que siguen a la pérdida
de un ser querido.

Desde diferentes enfoques (fundamentalmente cognitivo-conductual, familiar sistémico
y constructivismo) se ha propuesto diferentes técnicas que pueden ser Utiles y
complementarias entre si: condicionamiento operante y clasico, reestructuracion
cognitiva y ensayos conductuales, autocontrol, reconstruccién de significados (mediante
biografias, caracterizaciones de la pérdida...), técnicas de solucién de problemas,
entrenamiento en habilidades sociales, rituales de despedida... Remitimos al lector
interesado a diferentes manuales especializados (Barreto y Soler, 2007; Neimeyer,
2002). Como sugerencias basicas para estructurar la intervencion se podria destacar:

e Necesidad de evaluaciéon precisa de las conductas problematicas.

e Potenciar la aceptacion de la realidad de la pérdida.

e Ayudar a reconstruir el significado de uno mismo, de los otros y del mundo tras
la pérdida de lo que fue el ser querido.

e Favorecer una nueva relacién con el afectado.

e Facilitar la reduccién de rumiaciones respecto a lo perdido.

e Reestructuracion de pensamientos distorsionados.

e Facilitar revivir el trauma en un entorno protegido.

e Potenciar la reconstruccién de una nueva vida.

4.2.2.- Toma de decisiones

Como se ha reflejado a lo largo de todo el documento, el DCA implica un cambio

global en la persona que lo sufre y su entorno familiar. En muchas ocasiones, estos
cambios van a conllevar situaciones problematicas, mas o menos complejas, que
necesitan solucion.

Un problema se define como una situaciéon que se considera insatisfactoria y requiere
una accion para resolverla, modificarla o atenuarla. “La persona percibe una discrepancia
entre lo que es y lo que deberia ser (E. Becofia, 2001)”.
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Habitualmente, los problemas o las situaciones insatisfactorias no tienen una via de
solucién prefijada, sino que son cuestiones cuya respuesta debe ser necesariamente
explorada. Se desarrolla entonces un proceso de toma de decisiones.

La toma de decisiones es una de las fases dentro del proceso de soluciéon de un
problema. Es el momento en el que la persona evalla las alternativas disponibles y
selecciona la que considera mejor opcién. No es dejar pasar el tiempo, y que la
situacion se resuelva sola o actuar impulsivamente, sin ponderar las ventajas.

Frecuentemente, las familias son capaces de tomar decisiones acertadas a los problemas
que se les plantean, con ayuda de su propio entorno natural o buscando informacién
que les oriente en la direccion deseada. No obstante, hay ocasiones en las que la toma
de decisiones puede resultar complicada, percibiéndose la situacién como critica, con
pocas perspectivas de solucion y altamente estresante. Cuando esto ocurre es comun
pedir ayuda.

El papel del profesional que atienda esa peticion de ayuda debe ser de acompaiamiento,

evitando caer en el error de arrebatar el poder de decisién a las familias. Tradicionalmente,
nuestro sistema sanitario acoge el papel de decidir y dictaminar qué es lo correcto,
lo que se debe hacer, robando la autonomia a pacientes y familiares. Es necesario que
sean las personas con DCA vy las familias quienes tomen sus propias decisiones. Seria
deseable que el profesional acompafie e informe, dejando que sean ellos los que
encuentren las respuestas satisfactorias.

Tomando decisiones en el contexto del DCA

En el contexto del DCA, hay que decidir sobre cuestiones novedosas y desconocidas
que generan con frecuencia inseguridad en las personas implicadas. Varios motivos
explican esta sensacion.

En primer lugar, habitualmente no se estd preparado para afrontar ni una lesién
cerebral ni su impacto. La persona y su familia se encuentran en terreno desconocido
y es probable que no dispongan de la informacion previa necesaria (que es DCA,
tratamientos, consecuencias...) o que los dispositivos de apoyo especializados que les
pueden ayudar sean de dificil acceso.

A esto hay que afiadir que tampoco van a encontrarse muchas personas del entorno
habitual que puedan ayudarles. Incluso, en ocasiones, pueden entorpecer, aunque sus
intenciones sean buenas. Las creencias, valores y actitudes que se tengan sobre ciertos
temas pueden entrar en conflicto con el problema a resolver.
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En otras ocasiones, la persona que ha sufrido el DCA era justamente con la que se
compartia la toma de decisiones. El cuidador, entonces, tiene que enfrentarse solo a
los problemas. Se encuentra en un momento critico, en el que los cambios y los
esfuerzos por sobrellevar la situacion, junto con el miedo y la inseguridad que conlleva
decidir sobre la salud y bienestar de un ser muy querido, pueden generar graves
situaciones de estrés que dificulten o le paralicen en el proceso de toma de decisiones.

Por ultimo, sefialar que no hay decisiones perfectas. Cualquier decisién tiene aspectos

positivos y negativos. Tienen que aceptar que no se puede lograr la perfeccion y que
las equivocaciones existen. Aceptar que la decision que han tomado, era la mejor en
estas circunstancias.

{Algin mapa que nos oriente por donde empezar y por donde seguir?

En ocasiones resulta complicado encontrar la solucién porque el problema es difuso,
complejo, la prioridad no esta clara, hay varias opciones y no es facil la eleccién por
los costes de las diferentes alternativas, etc. Las habilidades de las personas involucradas
(estrategias de afrontamiento, percepcién de competencia, habilidades sociales,
pensamiento alternativo, flexibilidad de perspectivas, generacion de alternativas, etc.)
van a influir en el proceso.

Para llegar a tomar la decisién mas adecuada (rara vez encontraremos la alternativa

ideal), es necesario contar con un modelo guia de solucién de problemas. En este
cuaderno se presenta el proceso basado en Becofa (Becofia, 2001) y Costa y Lopez
(Costa y Lépez, 2006). (Ver anexo 3)

Al llevar a cabo el proceso hay que tener en cuenta:

¢ El método propuesto nos ensefia a cdmo tomar una decisién; no dicta la decision
a tomar.

e La toma de decisiones es parte de un proceso mas amplio. Es recomendable
satisfacer los pasos previos. La secuencia a seguir no es unidireccional, con frecuencia
se retoman fases o se incorporan variables nuevas modificando las anteriores.

o lIdentificar todas las dreas que generan preocupacion, aunque parezca que no son
importantes (pueden enmascarar una actitud negativa hacia las alternativas).

Una buena definicién del problema aclara las ideas y proporciona una buena
perspectiva de por donde comenzar. Frecuentemente a priori la definicién con la
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que se acude es limitada y obstruye el
resto del proceso. Por ejemplo, plantear

Fases
I. Orientacién general hacia el problema

la solucién (“incapacitacion o no
incapacitacion”) antes que el problema
(“proteger a su familiar”’). De este modo,
se cierra la posibilidad de otras
alternativas (“Encontrar un entorno
seguro”, “Prestarle el apoyo a participar
en las decisiones que pueda
comprender”, “Analizar riesgos de
situaciones concretas para anticipar
apoyos”, etc.).Los objetivos no limitan,
abren las alternativas disponibles.

2. Definicién y formulacién del problema
3. Formulacién de objetivos

4. Generacion de soluciones alternativas
5. Toma de decisiones

6. Puesta en prictica y verificacion de la
solucién

® Estudiar las alternativas es valorar en qué medida cumplen nuestros objetivos. La
mejor decisién sera la mejor alternativa que se presente (no hay alternativas
perfectas) y, aunque sea la mejor, siempre implicara concesiones o alguna pérdida.

e Rubin (1986) seiiala distintos factores que obstruyen las decisiones inteligentes,
como no estar en contacto con nuestros sentimientos; dejarse vencer por las
dudas; exagerar el punto de vista de uno; evadir la toma de decisiones o tomar
decisiones apresuradas.

Se considera adecuada la decision cuando se tienen en cuenta razones, emociones
e intuiciones a partes iguales. En la actualidad se sabe que los seres humanos no
resuelven los problemas basandose exclusivamente en un andlisis l6gico y racional de
la situacién. Las emociones constituyen un poderoso factor que puede ayudar o inhibir
el proceso. La persona percibe que en esta eleccién algo muy importante se estd
jugando y por ello las emociones que se van a experimentar pueden ser intensas. El
profesional ha de tener en cuenta este aspecto en la prestacion del apoyo.

Quién acompaia y como acompaiia es importante

El profesional que acompaia en el proceso de toma de decisiones va a jugar un papel
muy importante; por su posicion, puede influir de manera relevante en el resultado
final. El objetivo es apoyar en la evolucion de la decision y no tratar de convencer o
dirigir para que se haga lo que ella desea/valora/espera.

Por este motivo no es recomendable que “cualquiera” acompaiie en el proceso.
Preferiblemente seran personas abiertas, que estén dispuestas a escuchar diferentes
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opiniones, sin entrar en juicios de valor. Es importante que pueda ayudar en la busqueda
de informacién, orientando hacia otros profesionales u organismos que nos puedan
aportar datos o argumentos basados en la experiencia y en los conocimientos.

Cuando un familiar pide consejo a otra persona, ésta deberia plantearse la siguiente
pregunta: “;Soy la persona adecuada para acompafar y asesorar a esta familia?” En
caso negativo “;Dénde podriamos encontrar los recursos que necesita en esta
situacion?”.

Seguin Costa y Lopez (2006), durante el proceso de apoyo en la solucién de problemas
el profesional que acompaiie debe tener en cuenta lo siguiente:

® Permitir que la persona que enfrenta el problema sea la misma que dé con la
solucién. La labor del profesional sera promover conductas, habilidades o recursos
de la persona para que sea ella la que de con la solucién o que por lo menos
coopere activamente en ella. No hacerlo seria negarle competencia y menoscabar
su percepcion de capacidad.

* Ofrecer acompafamiento, aceptando en caso de que lo rechace o no quiera
compartir todos los aspectos del problema.

* No presuponer lo que le estd pasando o especular lo que le estd sucediendo;
para saber, preguntar.

Problemas que pueden surgir en la toma de decisiones

El DCA esta relacionado con situaciones dificiles, generadoras de altos niveles de
estrés en los que la toma de decisién, de por si dificil, se complica si el problema no
estd bien definido o no esta claro para todos los implicados. El profesional puede
ayudar a la familia a comprender la situacién a la que se enfrentan y la necesidad de
elegir. Les ayudard a definir unos objetivos realistas que sean compartidos por todos
los implicados. Puede animarles o apoyarles si deciden recoger mas informacién,
incluso facilitarles el acceso a otros recursos, creando vias de comunicacién con otros
profesionales. Todo ello en un lenguaje que sea accesible para ellos.

Hay que crear espacios para expresar dudas, inseguridades, creencias y valores que
puedan afectar a la toma de decisidon o, més adelante, a la puesta en marcha de la
misma.

La familia tiene que tener presente que toda decision trae consigo unas consecuencias.
Deben conocer el lado negativo de las alternativas, las concesiones que tendran que
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hacer, los sacrificios que pueden costarle. Son ellas las que tienen que tomar la decisién,
y solo se van a comprometer con ella si sienten que es suya. Si se sienten engafiados,
mal atendidos o que se les oculté informacién, pueden boicotear el plan elegido y
pueden aparecer nuevos problemas. La implicacién y el compromiso que muestran
les ayudard en el futuro.

Dada la carga emocional de las decisiones a las que se enfrentan, es comprensible
que, en algunos casos, tiendan a transferir la responsabilidad de la decisién a otras
personas. En estos casos, el profesional tiene que estudiar qué hay detras de esta
transferencia. Pueden aparecer y convivir sentimientos que parecen muy contradictorios,
como alegria o satisfaccion inicial por haber hallado alternativas al problemay, a la
vez, una profunda tristeza por los aspectos negativos que conlleve. Hay otros
sentimientos que cuestan mas expresar como son la culpa, la verglienza o el miedo,
que aunque muy habituales, cuesta mas verbalizarlos. Estas emociones pueden alterar
el reconocimiento del problema, la evaluacion de posibles alternativas o de ejecucion
de la soluciéon (D’Zurilla, 1 986).

Es imprescindible trabajar estos sentimientos, mediante diferentes técnicas de
afrontamiento, para rebajar su repercusion y dejar espacio a la decisiéon. Una vez
realizada esta contencién, es importante conseguir su compromiso ante el problema,
devolverles la responsabilidad sobre su futuro. Es la familia la que tiene que tomar la
decision porque va a ser ella la que deba enfrentarse posteriormente a las consecuencias.
Que vean claramente y entiendan que las consecuencias de no tomar una decisién
siempre van a ser peores que las consecuencias de tomarla.

En el momento de estudiar las posibles alternativas, es frecuente que las familias, y
sobre todo el cuidador/a principal, se vea sometido a muchas opiniones externas, a
veces contradictorias. Diferentes profesionales implicados en el caso, otros familiares,
el entorno personal y hasta el entorno social, se van a sentir con derecho de opinar
y juzgar cualquier planteamiento que se haga. Todos opinan, pero nadie decide. Aqui,
la soledad del cuidador se hace mucho mas patente.

El papel del profesional que acompaiie en la toma de decisiones, no es dictar qué hay
que hacer, sino facilitar un entorno en el que la persona implicada y su familia decidan
su propio camino. Para ello, necesitan un entorno tranquilo, libre de distorsiones, en
el que se sientan apoyados, comprendidos y puedan recordar cudl es el problema
y los objetivos que persiguen para conseguir su propio bienestar como familia.
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Decisiones mas conflictivas

Las decisiones no son dificiles en si mismas, su complejidad reside en el que las toma.
Una eleccion tiene diferente dificultad si se toma sobre un desconocido o sobre un
familiar. Hay una serie de elementos que contribuyen a complicar las decisiones.

En primer lugar, los sentimientos que entran en juego. La relacién entre cuidador/a
y cuidado es importante. Todos quieren lo mejor para sus seres queridos, y aceptar
la responsabilidad de que su decision va a repercutir de forma importante en su calidad
de vida, pesa mucho. A esto se suman los sentimientos que se despiertan en el
cuidador/a en este momento, como la culpa, miedo, ansiedad... Habra que trabajar
sobre estos sentimientos, favorecer que se expresen, transmitir normalidad sobre
ellos. Si se niegan o se desbordan, interferiran el proceso. Si se conocen y aceptan,
se pueden asumir y dejaran espacio libre para valorar las alternativas.

Sentirse solo, sin apoyos, con toda la responsabilidad sobre sus hombros, es muy
costoso. Si se sienten apoyados y respaldados en su decisién, sin ser juzgardos, la
situacion sera mas llevadera.

Dentro de lo dificil que es la toma de decisiones en este contexto merecen especial
atencion algunas circunstancias que las familias encuentran particularmente complejas.
Asi, en este cuaderno se abordan las siguientes cuestiones: retirada del soporte
vital, incapacitacién, institucionalizacién y separacién. (Ver Anexo 4)

* Retirada de soporte vital. Las técnicas de soporte vital incluyen toda intervencion
médica, técnica, procedimiento o medicacién que se administra a un paciente
para retrasar el momento de la muerte. Cuando se valora que no hay posibilidad
de recuperacion aparece la posibilidad de retirar estas intervenciones. La decision
parte siempre de los profesionales sanitarios que atienden el caso, que, tras discutir
el caso, deben informar y consultar a los familiares, intentando llegar a un acuerdo
que respete las preferencias del paciente. En ningun, caso se puede responsabilizar
a la familia por la toma de esta decision. En caso de no llegar a un acuerdo, se
recurrira al Comité de Etica Asistencial del centro. El apoyo psicolégico adecuado
y oportuno para disminuir el trauma y angustia deberia ser la norma.

¢ Incapacitacion legal y custodia en DCA. Una de las consecuencias inmediatas
mas frecuentes de una lesion cerebral es la pérdida (definitiva o transitoria), de
lo que en términos juridicos corresponde a “capacidad de obrar de hecho o natural’;
es decir, no poder tomar decisiones concretas sobre aspectos basicos de su vida
y ejercitar con ello los derechos fundamentales que tiene reconocidos como
persona. Segln el grado de disminucion de facultades, la persona con dafio cerebral
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puede, bien precisar la ayuda de otra persona para el ejercicio de sus actividades de
contenido juridico, o quedar considerada como una menor de edad, que debe ser
representada y protegida.

Institucionalizacion. Buscar ayuda profesional, cuando la que se le puede prestar
no es suficiente también es una sefal de carifio. El ingreso en una residencia posibilita
una atencion especializada durante 24 horas y a la familia dar continuidad a los proyectos
personales de los distintos miembros.

Separacion. La lesién cerebral puede provocar cambios en la personalidad del
afectado/a, alterando su respuesta emocional, el caracter, la sensibilidad, la libido o
la capacidad para empatizar. Cuando la persona lesionada es uno de los cényuges, la
relacion de pareja cambiard, dejando de ser reciprocas. A menudo el conyuge sano
dird que todavia ama a su pareja, pero siente que su amor ha cambiado y ya no es el
sentimiento que le atrajo al principio. Debera enfrentarse a la dura disyuntiva de
continuar o no con la relacién de pareja que habia.

4.2.3.-Estados vegetativos

Las personas con dafio cerebral grave pueden sufrir un estado de inconsciencia crénico
llamado estado vegetativo (EV). En este estado, el cuerpo mantiene ciclos de suefio
y vigilia pero no se registran evidencias de funciones cognitivas. Abren los ojos como
respuesta a estimulos sonoros y mantienen respiracion y actividad cardiocirculatoria
normal, asi como funciones auténomas o vegetativas (Jennett y Plum, 1972). Sin
embargo, no son capaces de responder de una manera aprendida a eventos o estimulos
externos. Cuando dicha pérdida cognitiva dura mas de un par de semanas, la condicién
se llama estado vegetativo persistente (EVP).

Esta condicién de pérdida total cognitiva puede producir graves dafios que lleven al
coma* o que se pueden desarrollar mas lentamente.

El EVP se considera permanente cuando el diagnéstico de irreversibilidad puede
establecerse con un alto grado de certeza clinica, siendo las posibilidades de recuperacién
de la conciencia extremadamente excepcionales.

La permanencia de este estado depende de varios factores como son la naturaleza
del dafio cerebral, la duracién del periodo de inconsciencia, del pronéstico estimado,
de los cuidados basicos, prevencion de enfermedades e infecciones, etc.

4 Coma. (del griego Koma = suefio): estado de pérdida total de la conciencia, con ausencia absoluta de respuesta
a los estimulos externos e internos, a excepcion de los reflejos integrados en troncoencéfalo o médula espinal.

76



TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA <$

La recuperacién del EV es posible, en especial durante los primeros dias o semanas
después de su comienzo. De no producirse esta recuperacién, las personas con EVP
pueden vivir meses o afios si reciben los cuidados necesarios. Esta situacion puede
generar un estado de angustia y estrés en sus familias.

Los informes actuales sobre salud no proporcionan una estimacién precisa de la
frecuencia de los casos de personas que estan en un EVP a escala mundial. En 1998,
con una representacién de 277 camas de UCI espafiolas, el diagnostico de EV constaba
en el 0,9 % de las altas.

Es muy probable que el nimero de casos haya aumentado apreciablemente en los
ultimos afilos como consecuencia de las précticas actuales en medicina critica, como
el apoyo cardiorrespiratorio o la alimentaciéon intravenosa, y por el control de las
infecciones en pacientes con dafio cerebral grave.

Las etiologias responsables del EV son:

* Accidente vascular hemorrégico (34%).
* Traumatismo craneoencefilico (31 %).
* Parada cardiorrespiratoria (17 %).

» Otras causas (18 %).

El prondstico de EVP en pacientes en coma tras sufrir un paro cardiorrespiratorio se
establece, con un 100% de seguridad, a los tres dias de coma postandxico. En los casos
de coma por traumatismo craneoencefilico, se puede registrar un minimo porcentaje de
recuperacion a los tres o seis meses. Las posibilidades de recuperacion de la independencia
después del EVP a los tres meses son muy remotas. Los pacientes que superan el EVP
se van a encontrar gravemente incapacitados para cualquier tipo de actividad.

{Qué hacer cuando una persona esta en EVP?

Cuando una persona entra en EV, es muy importante consultar al médico. Es importante
plantearle todas las cuestiones y dudas que surjan, por muy simples que parezcan.
Muchas veces son las mds importantes. Sin embargo, es probable que el médico no
pueda contestar a todo de manera precisa, especialmente en los primeros dias. En
ese momento, es dificil prever el futuro.

Respecto a las visitas, es conveniente consultar al personal sanitario correspondiente
e informarse sobre el reglamento del hospital. Cuando llegue el momento adecuado
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se preparara la primera visita. Pedir ayuda al equipo médico para enfrentarse a esta
situacion puede ser conveniente.

Durante las visitas, se puede hablar con el familiar afectado, en un tono normal y
tranquilo, despacio, comentando situaciones del dia a dia y de la vida familiar actual.
Hablen al paciente como se haria con cualquier otra persona. No es beneficioso
discutir sobre la situacion al lado de su familiar en EVP, incluso cuando no muestre
sefales de respuesta. Se puede tocar, acariciar y besar al paciente, siempre que el
equipo médico no le haya indicado que evite el contacto directo. La duracién de las
visitas también debe ser consultada con el equipo médico.

Se debe consultar con el personal médico la posibilidad de realizar movilizaciones para
evitar debilitacion, contracturas y escaras, o realizar actividades que puedan estimular
a la persona en diferentes aspectos. Siempre deben hacerse bajo consejo y supervision
de un profesional. Puede ser interesante comunicar al equipo las observaciones sobre
el comportamiento del familiar y en qué circunstancias se producen.

Desde el primer momento, es conveniente informar a los hijos, incluso a los mas
pequefios, del accidente, del estado de su familiar y del hospital en que se encuentra.

Por otro lado, es preciso que la familia preste atencién a su propio cuidado. Mantener

una vida lo mas normalizada posible, reservando momentos de ocio y de descanso.
La vida familiar debe seguir siendo lo mas equilibrada posible, prestando atencion a
los miembros mas vulnerables, como los nifios.

Si es posible, se intentara conservar la actividad profesional, al menos a tiempo parcial.
Es habitual que, asociada a esta situacién, aparezcan sentimientos de culpa, enfado,
tristeza, etc. Ayuda el reconocerlos y no negarlos; hablar de ellos con personas de
confianza del entorno personal o médico puede ser util para afrontar la situacion.
Puede durar bastante tiempo y es necesario prestar atencién a uno mismo para
sobrellevarla de la mejor manera posible.

El alta hospitalaria

El momento del alta hospitalaria del paciente en EVP es descrito por los familiares
como angustioso y lleno de dudas, principalmente relacionadas con los cuidados que
precisan. Comienza una nueva etapa que puede durar meses o afios, y en la que el
apoyo a los familiares y, fundamentalmente, al cuidador/a principal, va a ser vital para
evitar o minimizar el impacto sobre su salud fisica y psicoldgica.
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Las familias pueden solicitar el asesoramiento y asistencia que precisen en los centros
sanitarios, centros sociales de base y otros recursos comunitarios, como las asociaciones
de afectados/as por dafio cerebral adquirido. Los servicios de apoyo de los que pueden
disponer son:

e Personal sanitario (hospitalario y de los centros de salud primaria) que asesoraran
con respecto a los cuidados basicos necesarios.

e Centro de salud de atencion primaria, donde les asignaran un profesional de
referencia que realice un seguimiento del caso.

e Servicios sociales de base, que dispensaran informacién sobre las ayudas disponibles
en la comunidad (servicio de asistencia de domicilio, ayudas econémicas, transporte
adaptado...) o los tramites que son necesarios realizar (minusvalia, dependencia...).

® Equipo de valoracién de la dependencia, tramite necesario para acceder a los
servicios proporcionados por la ley de dependencia (prestaciones econémicas,
centros residenciales, etc.).

® Otros recursos comunitarios, como asociaciones de familiares que disponen de
diferentes programas de atencion a las personas con DCA y a sus familias.

Los profesionales que trabajan en este momento, tendran que poner especial atencién
en atender dudas, acompaiiar en los momentos criticos (nuevos ingresos, complicaciones
médicas, etc.), respetar las fases de duelo, facilitar la aceptacién de la realidad en los
casos en los que se detecte una negacion de la misma, prestar apoyo psicolégico y
derivar a los servicios de salud mental en los casos necesarios. Recordar la larga
duracién de este estado, la necesidad del reparto de tareas en el cuidado e intentar
normalizar la vida diaria, dentro de las posibilidades de cada familia.

Por dltimo, se apuntan algunos conflictos médico-legales que se les pueden presentarse
a las familias que se encuentran en estas circunstancias:

e Evaluacion Pericial: El DCA es individual y debe ser analizado y evaluado caso
por caso. Cuando exista un pronunciamiento sobre el factor pronéstico del paciente,
la evaluacién pericial sera imprescindible y debe efectuarse con la mayor premura
y precision posible. Es importante valorar su causa debido a que la evolucién en
el tiempo sera diferente segun la etiologia.

* Internamiento involuntario: Respecto a la problematica que plantea el DCA
en la medida en que se produzca deterioro neuropsicolégico mas o menos grave,
debera estarse al contenido del art.763 (Ley de Enjuiciamiento Civil), donde queda
prevista la Autorizacién Judicial previa al internamiento involuntario de cualquier persona,
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excepto razones de urgencia. En los casos en los que no exista duda sobre la
voluntariedad, el problema es asistencial y no deberia requerir autorizacién judicial
previa. La situacion en Espafia sobre este punto no es uniforme en las diferentes
audiencias por lo que se prevé un pronunciamiento jurisprudencial en este sentido.

¢ Incapacitacion Civil: Ver punto 4.2.2., “La valoracion de la capacidad de obrar”.

¢ Instrucciones previas: El desarrollo de las Instrucciones Previas en nuestro
pais inicia su recorrido con la entrada en vigor de La ley 41/2002 y encuentra en
el EVP un campo que debe ser desarrollado. Otro documento similar es el
Testamento Vital, mediante el cual, una persona, mayor de edad y con capacidad
legal suficiente, manifiesta que en caso de que se encuentre en una situacion en la
cual no pueda expresar personalmente su voluntad, es su deseo que si dicha
enfermedad es terminal, no se prolongue la vida por medio de soportes vitales,
farmacos o alimentacién artificial. Debe quedar claro que el paciente no desea
morir, sino que expresa su deseo de no ser tratado (excepto medicacion analgésica),
si su enfermedad es terminal.

El documento de Instrucciones Previas nada tiene que ver con la Eutanasia, puesto
que ésta es “todo acto u omision cuya responsabilidad recae en el personal médico o en
individuos cercanos al enfermo, y cuya intencion y resultado es ocasionar la muerte inmediata
de éste”, debido a que tiene una enfermedad grave y terminal que le produce grandes
sufrimientos.

4.2.4.- Vinculos familiares

El impacto que causa el dafo cerebral no afecta del mismo modo a los diferentes
miembros de la familia ni a las relaciones establecidas entre ellos (Fernandez Guinea
y Mufioz Céspedes, 1999). Va a depender del vinculo familiar y la relaciéon que cada
miembro tiene con la persona afectada. Entendiendo por vinculo familiar la relacién
que se establece entre los miembros de una familia y que se caracteriza por tener
diferentes grados de proximidad e intensidad emocional.

Las reacciones emocionales de la familia van a depender por un lado, del tipo de
secuelas cognitivas, comportamentales y emocionales de la persona que ha sufrido
el dafio cerebral, y por otro lado, de las caracteristicas personales para adaptarse a
los cambios sobrevenidos y de sus experiencias previas con acontecimientos traumaticos
(Knight, Devereux y Godfrey, 1998). Dentro del conjunto de secuelas, son las
alteraciones conductuales (irritabilidad, impulsividad, desinhibicién o apatia), la
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disminucién de las manifestaciones afectivas, los comportamientos socialmente
inadecuados y el egocentrismo (Hall, Karsmacrk, Stevens, Englander, O’Hare y Wright,
1994), las que generan mayor repercusién en la familia.

Dentro del sistema familiar, cada componente desempefa un rol establecido, adquiere

una serie de responsabilidades, posee diferentes caracteristicas de personalidad y
estrategias de afrontamiento para hacer frente a los problemas, por lo tanto es evidente
que las demandas, las necesidades y las dreas de intervencion no pueden ser las mismas
si los familiares del afectado son los padres, los hijos, la pareja o incluso los hermanos.
No sélo es importante el tipo de vinculo con el afectado/a, también se ha de prestar
atencion al nivel de desarrollo emocional de los miembros (nifios, adolescentes,
jovenes, adultos, etc.).

De los vinculos y relaciones familiares seguidamente se desarrollan los que habitualmente
se trabajan las familias con dafio cerebral. Estas son: parejas o cényuges, padres, hijos
y hermanos.

Parejas o conyuges

La literatura pone de manifiesto que son las parejas los que peor toleran y manejan
las alteraciones cognitivas y emocionales en comparacion con el resto de los miembros
de la familia (Fernandez Guinea y Mufoz Céspedes, 1999). Las principales causas
parecen ser el cambio de rol que se produce y el aislamiento social. La persona que
sufre dafio cerebral puede volverse mas infantil y exigir mas cuidados. En el caso de
los padres estos cambios implican volver a un rol pasado, ya conocido, mientras que
para la pareja supone desempeiiar un rol completamente diferente, con un nuevo
estilo de vida que no se corresponde con las expectativas de su vida futura en comun
(Bruna, Mataré y Junqué, 1997). Por otro lado, el cédnyuge ha de afrontar en solitario
las responsabilidades domésticas, financieras y legales, ha de asumir el papel de madre
y padre (si hay hijos/as) y ocuparse del bienestar emocional y econémico de la unidad
familiar. Todo esto produce tensién dentro del ambiente familiar y genera sentimientos
de soledad, depresion, fatiga y aislamiento social (Florian y Katz, 1991; Rosenbaum y
Najenson, 1976). Este aislamiento social se refleja en bajas laborales que se extienden
en el tiempo, falta de contacto con amigos/as, ausencia de actividades gratificantes,
dificultades para establecer nuevas relaciones sociales, etc. Asi mismo, pueden recibir
poco apoyo por parte del resto de los familiares, pues como consecuencia de su
menor implicacién muestran una comprension mas limitada de los cambios que ha
sufrido el familiar afectado y del estrés que ello ha creado en el ambito familiar (Bruna,
Mataré y Junqué, 1997).
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Otra dificultad que aparece con frecuencia es la pérdida o reduccién del contacto
sexual con la pareja. Las principales causas parecen ser la pérdida de atractivo, los
cambios de personalidad y los propios cambios en los roles familiares que les hacen
sentirse mas cuidadores que esposos (Fernandez Guinea y Muioz Céspedes, 1999).
También es frecuente que surjan en el cényuge sentimientos de culpabilidad, de
indefensién, de enfado e incluso de vergiienza, llegando a “esconder” a la persona
afectada a la vista de la colectividad (Cisneros, y Roteaux, 1999). Existen también
otros aspectos que marcan diferencias, no es lo mismo que el afectado/a sea el marido
o la esposa; o que se encuentre en una edad joven o mas adulta. Segiin Leén Carrién
(2006), en el caso de que el conyuge sea joven el impacto es mayor, ya que la pareja
aun se encuentra configurando su matrimonio y edificando una familia, ademas los
hijos suelen ser pequefos, lo que agrava la situacion, para el conyuge es como si le
hubieran cortado la vida en seco, ya que todos los planes de futuro y las expectativas
previas sufren una profunda transformacion.

Todos estos factores hacen que exista una elevada frecuencia de aparicién de
alteraciones emocionales en los cényuges (Fernindez Guinea y Mufoz Céspedes,
1999). Basicamente suelen aparecer trastornos de ansiedad (trastornos de ansiedad
generalizada y trastornos psicofisioldgicos) y episodios depresivos (como consecuencia
del aislamiento social y la pérdida de actividades gratificantes). Los profesionales han
de estar atentos a las expresiones de ansiedad o miedo, los comentarios de confusién
e indefension en relacion con los problemas conductuales observados, la preocupacion
por el cambio de roles, por la dependencia emocional y fisica del paciente, etc.

Padres

Cuando es un hijo/a quien sufre dafio cerebral, aunque el impacto sobre los padres
es absoluto, parece que la situacidn resultante es diferente. Se ponen en marcha otras
estrategias y recursos para el afrontamiento de la lesién, desarrollan mayor tolerancia
y manejan las alteraciones cognitivas y emocionales del afectado de manera diferente
(Florian y Katz, 1991; Kreutzer, Gervasio y Camplair, 1994; Bruna, Mataré y Junqué,
1997). Esto puede ser porque los padres vuelven a asumir el rol anterior de cuidador,
pueden ayudarse mutuamente y compartir las cargas del cuidado de su hijo/a. Algunos
matrimonios se unen mas ante la adversidad y en cambio, para otros puede ser fuente
de separacion. Las discrepancias, las diferentes opiniones en torno a la rehabilitacion,
la culpabilizacion del otro cényuge por lo ocurrido, recriminaciones ante la no
preocupacion o la excesiva dedicacién por parte de un miembro de la pareja en el
cuidado del hijo/a, pueden aparecer en el seno de las parejas y ser causa de separaciones
(Ledn-Carrion, 2006).
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Puede darse también una tendencia por parte de los padres a la sobreproteccion,
esto se produce porque en muchas ocasiones vuelven a dedicarse en cuerpo y alma
al hijo/a afectado, creyendo que son ellos los que mejor pueden atenderle y tratarle.
Otra variable es el nimero de hermanos/as en la familia, si el hijo/a afectado de dafo
cerebral es hijo/a Unico el impacto negativo sobre los padres serda mayor que si hay
varios hermanos/as (Ledn Carrién, 2006). En estos casos, cuando las secuelas incapacitan
de forma permanente, se genera una enorme preocupacién en los padres en referencia
al futuro de su hijo/a cuando ellos falten, por lo que parece necesaria la creacién de
recursos no especializados para poder continuar la labor de cuidado cuando los
padres no estén o su edad no les permite seguir atendiendo a su hijo/a.

Hijos/as: nifios/as y jovenes adolescentes

Cuando la persona que sufre dafio cerebral es padre o madre de nifios/as en edad

temprana, es muy importante estar atentos al impacto que supone para los hijos/as
dicha lesién cerebral, ya que estos sufren también por los drasticos cambios en la
unidad familiar (Brusselmans, 1995).

Con frecuencia los nifios/as suelen experimentar una pérdida de afecto y apoyo por
parte del padre afectado, pero ademas también por parte del miembro no afectado,
ya que puede que este pase muchas horas fuera de casa (en el hospital, trabajando
horas extras, etc.) y cuando esta en casa suele encontrarse fatigado, irritable y
emocionalmente exhausto, con poca energia y motivacion para ocuparse de los asuntos
relativos a los nifios/as (Ferniandez Guinea y Mufoz Céspedes, 1999).

Otras secuelas frecuentes del dafio cerebral, como la irritabilidad ante asuntos triviales,
la apatia y la inexpresividad emocional con ausencia de manifestaciones de carifo,
provocan un fuerte impacto en los nifios/as, incluso pueden llegar a sufrir agresiones
verbales y fisicas por parte del progenitor. A los hijos/as les es dificil aceptar y
comprender los cambios de personalidad y de comportamiento del padre o madre
afectado (Brusselmans, 1995) y puede haber hijos/as que toleren mal un padre que
exhibe comportamientos infantiles o sélo parece preocupado por si mismo, llegando
también en ocasiones a manifestar comportamientos agresivos. Ademads, pueden
mostrarse reticentes a compartir sus sentimientos con otras personas y tender a
negar lo que estd ocurriendo, evitando enfrentarse a ello, con lo cual es posible que
desarrollen problemas de comportamiento (Ponsford, Sloan y Snow, 1995).

De nuevo, una variable que juega un papel importante es la edad de los hijos/as, ya
que las repercusiones y los problemas que surgen son diferentes. Si el nifio/a es muy
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pequeio se vera menos afectado mientras que si se encuentra en la infancia y la
adolescencia las repercusiones pueden ser mayores, ya que se encuentran en una edad
critica donde necesitan una figura de referencia y un fuerte soporte afectivo (Leén
Carrion, 2006). En ocasiones, sobre todo cuando son adolescentes, tienden a pasar
mas tiempo fuera de casa y alejarse del resto de la familia. Ademas muchos de ellos,
debido a la situacién econémica, han de abandonar sus estudios y ponerse a trabajar
u ocuparse de la organizacién y las tareas de casa, asumiendo roles de adulto/a a una
temprana edad. Debido a todo esto, es frecuente en los nifios la aparicion de trastornos
de aprendizaje, alteraciones de personalidad y otros problemas de relaciones sociales
(Fernandez Guinea y Muioz Céspedes, 1999).

Es muy importante explicar a los nifios/as y adolescentes lo que ha ocurrido con el
padre o madre afectado de una manera adecuada a su edad. La familia debe orientar
y explicar lo que ha pasado de una manera realista, pero también con esperanza. Asi
como explicar las razones de los cambios de personalidad, cognitivos y conductuales,
para que comprendan que los cambios son producto del dafio cerebral y evitar posibles
atribuciones erréneas. Es importante transmitir una actitud positiva y de normalidad,
e incluso hacerle participe del proceso de recuperacién en la manera que sea posible
(Ledn Carridn, 2006).

Hermanos/as

En muchas ocasiones, los “grandes olvidados”, porque el tiempo y la energia de la
familia se centra en la recuperacién del familiar con dafio cerebral. Es necesario
proporcionarles informacion y apoyo desde el primer momento de acuerdo con su
edad. En la revisién realizada de la literatura, no se han encontrado estudios que
confirmen la existencia de trastornos adaptativos, emocionales y del aprendizaje en
el grupo de hermanos/as, aspecto en el que probablemente influye el hecho de ser
los familiares a los que tradicionalmente se les ha prestado menos atencién. No por
ello los profesionales debemos ignorar su existencia ni sus necesidades, (cambiantes
a lo largo del tiempo), debiendo dedicarles tiempo de escucha donde puedan expresarse
y proporcionar informacion, apoyo y seguimiento.

Ademas, la experiencia muestra que, en muchas ocasiones son apoyo fundamental
tanto para la persona con dafio cerebral, como para el resto de familiares. Dedicando
tiempo en favor de las necesidades del grupo familiar.
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4.2.5.- Sexvalidad

{De qué hablamos cuando decimos sexualidad?

En 1975 la OMS afirmaba que la sexualidad es una parte integral de la personalidad
de todo ser humano. Su desarrollo pleno depende de la satisfaccién de las necesidades
humanas basicas como el deseo de contacto, intimidad, expresion emocional, placer,
ternura y amor.

La sexualidad se construye a través de la interaccion entre el individuo y las estructuras
sociales. El desarrollo pleno de la sexualidad es esencial para el bienestar individual,
interpersonal y social. De ahi que se considere a la sexualidad como un hecho “bio-
psico-social”, inherente al proceso de construccién biogréifica de cada persona.

Amezta (2003) describe paralelamente a estas tres dimensiones de la persona, tres
conceptos basicos en sexologia: sexuacién, sexualidad y erética. Su definicién quizas
permita comprender y facilitar una visién global para saber a qué nos referimos cuando
hablamos de sexualidad.

El concepto “‘sexuacion’ hace referencia a los elementos estructurales y estructurantes
que nos convierten en hombres o mujeres. A través de la sexuacién nos hacemos
sexuados. El concepto “‘sexualidad’ se refiere al modo de expresarse y a la vivencia
subjetiva de la condicién sexuada. Es la construccion subjetiva y personal de cémo
ser hombre o como ser mujer. Del hombre o mujer que somos. La “erética’ se
refiere a como se manifiesta, a lo gestual, a cobmo se vive y a cdbmo se expresa el
deseo, las fantasias, etc.

También conviene conocer a su vez, las tres dimensiones que caracterizan a la sexualidad
humana. Tres dimensiones diferentes y, al mismo tiempo, irremediablemente solapadas:

* Relacional: hace referencia a lo que tiene que ver con interacciéon, comunicacion,
encuentro de seres sexuados, expresion de afecto y sentimientos, compartirse,
de dar y recibir...

* Recreativa: engloba todo lo placentero, gratificador, divertido, gustoso, fantasioso...
(que no siempre tiene que ser orgasmo).

* Reproductiva: se refiere a la funcién que tiene de conceptivo o procreativo.
ser humano es sexuado durante toda la vida, en interaccién y relacién, cada persona
con sus diversidades y sus dificultades, sean de una naturaleza o de otra.
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el hecho sexual humano, con sus aspectos y sus dimensiones, también en la vida sexual
de las personas que han sufrido un DCA. Irremediablemente esta nueva situacién
conlleva diferentes manifestaciones, y cambios, pero no implica que termine la vida
sexual. Ni para la persona afectada, ni para los familiares o allegados.

La sexualidad contintia después del DCA

La aparicién del dafio cerebral afecta a la identidad de la persona y, por ende, a
como se vive esa persona como hombre o como mujer, como ser amante y como
ser amado (independientemente de edades, estados civiles...).

Del mismo modo, la esfera de la sexualidad y la afectividad se ven afectadas con el
DCA. El impacto de este cambio va a depender de factores como la edad, el nivel de
deterioro, la vida social previa, la historia personal y familiar, la educacién recibida y,
sobretodo, del rol que desempefa la persona afectada en la familia.

La vida sexual y la afectividad se van a ver afectadas de acuerdo al tipo de secuelas
y déficit que presente la persona. Algunas de las secuelas interfieren en el hecho sexual
humano de manera directa. Las que mayor repercusion pueden tener son las alteraciones
en la movilidad, las alteraciones de la sensibilidad (por exceso o por defecto), la
autonomia para determinadas actividades de la vida diaria basicas como la higiene o
el vestido (y desvestido), las alteraciones relacionadas con la percepcién del entorno
y la percepcién del propio cuerpo.

Algunas secuelas menos visibles y especialmente sutiles tienen mucha repercusion,
ya que afectan a la esencia misma de esa persona y su forma de interaccionar con el
otro. Por ejemplo, la capacidad de sentir, la capacidad de comunicar, de expresar
(verbal y no verbal), el desajuste en la forma de relacionarse socialmente y las habilidades
para interpretar situaciones sociales, para expresar y compartir emociones y afectos...

Por otro lado, puede aparecer alguna disfuncion sexual concreta. En ese caso es
conveniente actuar en el plano psicolégico y en el médico, valorando el tipo de
tratamiento en cada caso particular. En este sentido conviene diferenciar conceptos.
Los trastornos de la sexualidad pueden estar relacionados con diferentes aspectos:
interés sexual (pérdida de libido o hipersexualidad); rendimiento o respuesta sexual
(trastornos de la ereccion); satisfaccion o deseo sexual (suele acompanar a trastorno
afectivo); conducta sexual (alteraciones del control de impulsos, juicio social...).
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Es conveniente consultar todas las preocupaciones que aparezcan. Por ejemplo, si
el dafo cerebral es derivado de alteraciones cerebrovasculares, algunas personas
pueden relacionar la excitacion sexual con la reaparicion de otra lesién. Es importante
contrastar esos miedos y preocupaciones con el personal indicado.

En los ultimos afios, la preocupacion por el impacto que sufre la familia tras el DCA
ha aumentado considerablemente. El interés por conocer e intervenir en como afecta
a cada uno de sus miembros esta enfermedad, ha cambiado el enfoque y la visién que
se tenia de las familias.

La familia, asi como ha de recolocar aspectos como su nueva identidad con una
persona discapacitada en casa, ha de recolocar su identidad sexual, en conjunto con
la historia individual y con la historia de pareja, tal y como se integra esa realidad en
cada uno de nosotros.

Hoy en dia se reconoce a la familia como personas con necesidades propias de
intervencioén y atencién. Probablemente, el siguiente paso a abordar, sea dirigir la
mirada a la sexualidad y la afectividad.

Para el familiar, el hecho sexual también se modifica. Parece obvio decir que la
aparicion de un DCA agita igualmente la sexualidad de familiares y allegados,/as
abriendo cuestiones de abordaje complejo. Mueve la sexualidad y la erética de las
parejas, de los conyuges, de los hijos por la sexualidad de sus padres, de los padres
por la sexualidad de sus hijos, de los hermanos y hermanas que nunca se habian
planteado que sus homélogos son hombres y mujeres ademas de padecer un DCA.
Incluso abre y mueve la sexualidad de aquellos profesionales con los que trabajan.

Asi como hay otros aspectos de la convivencia y la relacion familiar que dependen y
se relacionan directamente con el familiar afectado y las relaciones de parentesco que
se den en el sistema familiar, como la forma de relacionarse, los roles desempefiados
en la familia, el nivel de dependencia, las alteraciones conductuales y la relacion previa...,
en la afectividad y la sexualidad esto se acentia de manera especial, por la propia
naturaleza del hecho humano que se trata.

“;{Soy yo esta pareja?”’
Se puede decir que el impacto que produce el DCA en la vida sexual de la

pareja desencadena unas repercusiones de especiales caracteristicas y delicado
abordaje. La pareja es la representacion por excelencia del ser humano en relacion,

87



4} CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

en la erdtica y en la amatoria. La esencia de la pareja reside en el modo de relacién,
en el contacto, en sus rituales de encuentro intimo y de comunicacion.

La dinamica y la trayectoria de la pareja puede verse afectada, tanto por los
cambios experimentados por la pareja afectada, como por la realidad que vive el
familiar-cuidador/a. Por un lado, la aparicion de déficit como las alteraciones
conductuales, el infantilismo, la desinhibiciéon, o la indiferencia afectiva, interrumpe
cuestiones muy sutiles de la dindmica de la pareja, como la mirada, el tacto o el
contacto. Por otro lado, también puede confundir el hecho que vive el familiar de
simultanear roles. La dualidad del rol de cuidador/a para actividades de cuidados
basicos y el rol de relaciéon de pareja como un igual es complejo. Estas son algunas
de las situaciones donde se constatan claramente las pérdidas (lo que ya no tengo) y
la realidad (lo que hay).

Tampoco ayuda la visiéon reduccionista de la sexualidad humana enfocada
fundamentalmente a su funcién reproductiva. La vision recreativa y de realizacion
personal se ve como secundaria, no se tiene tanto en cuenta y el familiar no suele
plantear abiertamente en la consulta la situacién. Sin embargo, puede ser
inversamente proporcional este silencio a la necesidad, la frustracion y los
sentimientos y emociones negativas que genera. Entre ellos, los mas habituales que
se encuentran son:

 Sentimiento de extrafieza. No reconocer a la persona que esta a su lado; sentir
que se comparte la vida con un “desconocido/a”.

+ Sentimientos de soledad y tristeza. No compartir el proyecto vital que se habia
planteado.

 Culpabilidad por la presencia de sentimientos y deseos contradictorios. Deseos
de permanecer y también de abandonar. Deseos de pertenencia y la crisis de
identificarte en esta pareja.

Parece que en esta situacion, la mision serd escuchar, posibilitar y acompafar
a quienes eligen retomar las relaciones sexuales con su pareja, a quienes eligen tener
una comunicacion sexual con otra persona ajena a la pareja, pudiendo mantener una
relacién de afecto y atencién con la persona afectada, a quienes prefieren
masturbarse, y a quienes prefieren olvidarse del sexo definitivamente. Acompafar en
las decisiones y no juzgar, sera la principal labor.
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“Antes que discapacitado, hombre”. “Antes que discapacitada, mujer”

Entre los familiares que guardan otras relaciones con el afectado/a (como
padre, madre, hijo, hija, hermanos, hermanas, amigos, amigas), las realidades que se
abren, y los planteamientos que se hacen cobran otras dimensiones.

La familia va a recibir informacién, pautas y estrategias para abordar el DCA,
aunque no es muy habitual que estén relacionadas con la esfera de la afectividad y la
sexualidad. Si con otros temas hay dudas y dificultades, en el tema que nos ocupa el
calibre puede ser mayor.

En lineas generales, entre los familiares, la sexualidad de la persona afectada,
suele estar arrinconada, o no tratada como prioridad. Quizas la negacién de la
sexualidad de los familiares afectados, no sea por la negacién del hecho sexual
humano, si no por la dificultad propia de abordarlo. El planteamiento requiere en
primer lugar, el reconocimiento de la sexualidad de la persona afectada como hombre
que es, 0 cOMO mujer que es.

En ocasiones, va a surgir en el trabajo con familias la intervencién en el control
de la sexualidad de los hijos/as, hermanos/as o padres. Puede ser que, cuando el nivel
de dependencia conlleva dotar de cuidados basicos a la persona, se tienda a
infantilizar, y decidir por él, y por lo tanto obviar cuestiones como la sexualidad. Es
habitual confundir que, como para algunas cosas les necesitan, tienen poder para fijar
el criterio para todas las demas.

En otras palabras, la toma de decisiones, el uso de la privacidad, de la
intimidad, de los limites, va a convertirse en el centro del trabajo con las familias.

Es habitual que las familias mantengan miedos y dudas en como actuar en
determinadas circunstancias. Se puede hablar de dos situaciones:

e Como reaccionar ante el autoerotismo, la masturbacién o expresiones sexuales.
Transmitir que, como expresion del deseo erdtico, el autoerotismo o masturbacion
es un comportamiento habitual y no conviene ocultarla y desdramatizarla. La
intervencion podria ir dirigida a ayudar a discriminar los momentos adecuados
para vivirla, relaciondndola con momentos de intimidad.

® Cuando la eleccién es la sexualidad compartida, el objetivo es lograr el equilibrio
entre la potenciacion de la maxima autonomia personal y la proteccion respecto a
espacios, momentos, lugares y/o medidas de proteccién. Plantear el posicionamiento
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ante el uso de la prostitucion como alternativa. Superar los miedos de la familia a
que viva experiencias no gratas, de abuso, que no sea correspondido y sufra
emocionalmente.

En cualquiera de las situaciones, el mensaje ird dirigido a fomentar los
autocuidados y estimular una autoimagen positiva. El derecho a sentirse atractivos,
y aceptar su figura corporal tiene que prevalecer en las intervenciones dirigidas tanto
a las personas afectadas como a los familiares implicados.

La actitud...

De acuerdo con todo lo dicho, el abordaje de la sexualidad y la afectividad tiene
que ser contemplada como parte de la rehabilitacion integral a trabajar en la
intervencién con familias. La sexualidad es una parte de la persona, que se podra
obviar un tiempo, pero finalmente reaparecerd, ya que forma parte de la identidad
de cada persona.

El objetivo de la intervencion puede ir encaminado a reconocer y posibilitar el
cultivo de las sexualidades, como hombres y mujeres que son, tanto afectados/as
como familiares. Si tras el DCA ocurre una reeducacién de lo que se espera de ese
hombre y de esa mujer como cuidador/a, como responsable, como sea en cada caso,
también en el plano que se traslada a la sexualidad.

Para el abordaje de la sexualidad y la afectividad, es necesario conocer qué
importancia tiene la sexualidad en la vida de esta persona, tener en cuenta a todos
los implicados, reconocer, observar y comprender las necesidades del otro. Tener
en cuenta la capacidad de decidir de la otra persona. La educacién y la intervenciéon
en la sexualidad y la afectividad, no deben imponer, sino ofrecer oportunidades y dejar
que cada individuo decida. Dar alternativas, reconducir. Por ejemplo, dar a conocer
que en muchas ocasiones en las relaciones no buscamos el placer genital, sino el
encuentro.

En muchos momentos, se busca la erdtica del encuentro, se busca la
complicidad, el momento de compartir ese conjunto de sensaciones, de emociones,
de caricias, de ternura... Es evidente la necesidad de mantener una visiéon realista de
toda la situacién, aceptar que no sera como antes, admitir que habra aspectos y
situaciones que no se pueden recuperar, y al mismo tiempo hay otras posibilidades
a mejorar y otras areas a explorar. Abrir nuevos horizontes.

90



TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA <$

En resumen, tal como expresa La Cruz Martin (2003) mantener ante el hecho
sexual humano la actitud de comprensién (donde cada cual pueda vivir y expresar su
sexualidad, pero comprenda que existen otras sexualidades), que no trata a la
sexualidad como algo prohibido, ni tampoco permitido, sino como algo cultivable;
donde cada uno reconoce su propio proceso de sexuacién, acepta su sexualidad y
expresa su eroética con coherencia.

4.2.6.- Desgaste psiquico de la persona cuidadora

Los profesionales que trabajan en el campo del DCA tienen como uno de sus
pilares de trabajo la intervencion con las familias; y dentro de ella, el abordaje del
desgaste psiquico del cuidador/a principal.

La aparicién de una lesién de este tipo va a exigir una reestructuracion
completa del sistema familiar para responder a las necesidades que se plantean y
hacer frente a una crisis que afecta por igual a la persona afectada y a su familia. Una
de las primeras medidas que se toman es la designacion del cuidador/a principal.

En los primeros momentos del ingreso hospitalario, la familia cuenta con
muchos apoyos externos; familiares y amigos que acuden a interesarse por ellos y se
ofrecen para ayudar en lo que puedan. A medida que pasa el tiempo, estos apoyos
se van diluyendo, perdurando sélo el nucleo familiar mas cercano.

Es en este contexto donde comienza a definirse la figura del cuidador/a
principal: un miembro de la familia que asume la mayor parte de la responsabilidad
de cuidado. Tradicionalmente, esta designacién sigue pautas culturales por las que la
familia elige, de manera no explicita, a una mujer (esposa, hija o hermana) para este
puesto.

Esta persona asume esta funcién pensando que es algo temporal, hasta que el
familiar se recupere. Pero suele ser un periodo que dura meses o afios, con un nivel
de dedicacién y exigencia muy alto, que se incrementara con el tiempo y que se suma
a las funciones anteriores que se desarrollaban.

La sobrecarga del cuidador/a

El cuidador/a principal tiene por delante un trabajo complejo que comprende
tareas de distintos tipos: basicas (compras, cocinar, ropa, traslados, gestiones),
cuidado personal (alimentacion, aseo, vestido, movilidad), cuidados sanitarios
(medicacion, curas, rehabilitacién, acompafiamiento); cuidado y apoyo emocional
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(escucha, dar carifio, consolar, animar), cuidado de las relaciones (entrenamiento, dar
conversacion, ayuda a tareas, favorecer relaciones sociales), cuidado del ambiente,
vigilancia y responsabilidad, toma de decisiones, supervisién de conductas...

Designar a una persona para realizar todo este trabajo puede llegar a parecer
injusto. Sin embargo, algunos autores sefialan que es un acuerdo altamente funcional.
“El enfermo/a encuentra a alguien que se vuelca en su cuidado y con quien desarrolla
una relacion estrecha, y la familia puede seguir funcionando mas o menos en los
mismos términos, habiendo asegurado el cuidado de su enfermo/a y con un minimo
gasto de energia por su parte” (Navarro Goéngora, 1995).

Los motivos por los que los cuidadores asumen esta funcién son muy variados.
Muchos de ellos comparten la creencia en una responsabilidad familiar y social que
hay que cumplir. Otras veces, responden a razones como atender por motivos
altruistas (entienden y comparten las necesidades del familiar enfermo); reciprocidad;
gratitud; sentimientos de culpa (evitar la censura de familia, amigos, sociedad)... El
mayor “peso” de una u otra razén influird en la calidad, cantidad y tipo de ayuda que
se proporciona.

Quienes cuidan, no siempre estan preparados para responder a las tareas,
tensiones y esfuerzos que supone el cuidado. Viven una situacién de vulnerabilidad,
debida a la crisis personal y emocional que atraviesan y la sobrecarga de tareas. Si
este estado se mantiene durante mucho tiempo, puede producir gran estrés.

El cuidador/a tiene que realizar una reorganizacion de su vida familiar, laboral y
social. Pueden aparecer, entonces, conflictos por desacuerdos con otros familiares;
por sentimientos negativos que tiene el cuidador/a; por el reajuste de roles y funciones
que se da en la familia; por demandas hacia el cuidador/a sobre otras funciones... Se
van a generar reacciones emocionales intensas, con aparicion de sentimientos
positivos y negativos. Se producen cambios relacionados con dificultades econémicas,
laborales, reduccion de actividades sociales y de ocio, aislamiento...

Ademads, se observa otro fenédmeno perjudicial. En ocasiones, la vida del
cuidador/a puede empobrecerse y circunscribirse al enfermo/a, con el consiguiente
establecimiento de la dependencia mutua. Se observa una “tendencia de algunos
cuidadores y del propio paciente a evolucionar hacia un progresivo aislamiento de
toda la red social. La rigidez de fronteras, la pobreza de la red, su fraccionamiento y
su baja densidad transforma a la diada en un sistema cerrado, autoabastecido.”.
(Bergero, 2000). Esta relacion tan cerrada conduce, por un lado, a la sobreproteccion,
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comprometiendo el avance del paciente en su recuperacion. Por otro lado, implica
una mayor saturacion y desgaste del cuidador/a, aumentando sus niveles de exigencia
y del riesgo de sobrecarga.

La cantidad de trabajo que supone el cuidado de una persona con DCA, la
presion psicologica y el esfuerzo invertido en dar respuesta a todos estos problemas
cotidianos es comun a todos los cuidadores. Por este motivo, suelen sufrir problemas
de salud, psicolégicos y sociales, que se traducen en dolores de espalda, cabeza,
estdmago; insomnio, cansancio o agotamiento; pensamientos y sentimientos de
tristeza o angustia o dificultades para concentrarse en el trabajo.

Pero cuidar también puede significar una vivencia de crecimiento personal al
enfrentarse con la enfermedad, la incapacidad, el dolor o la muerte de un ser querido,
cambios en la propia vida, aumento de tareas y responsabilidades, relacionarse con
diferentes personas de la familia, servicios o asociaciones...

El objetivo de la intervencién serd conseguir que el cuidado sea una
experiencia en que se atienda lo mejor posible al familiar y constituya una experiencia
de desarrollo personal, de satisfaccién, con el menor dafio a su salud y bienestar.

{Todos los cuidadores/as sufren sobrecarga?

Todos los cuidadores/as no se enfrentan de igual manera a la tarea de cuidar.
Las formas de cuidar y las vivencias de cada cuidador/a son muy diferentes y
dependen de muchos factores: tipo de problema de la persona cuidada, relacion previa
y actual con ella, caracteristicas del grupo familiar; edad, género y forma de ser y vivir
de quien cuida; momentos de la vida en que le ocurre, tiempo que lleva cuidando y
apoyos para cuidar. Dependiendo de cudl sea el parentesco o la relacién entre el
cuidador/a y la persona cuidada, existen diferencias en la forma en que se vive y
acepta la situacion de cuidado...

Navarro Goéngora (1995) describe tres condiciones muy relacionadas con el
bienestar del cuidador/a: que el cuidador/a primario se identifique con su rol; que
tenga ciertos momentos de respiro y que la enfermedad no sea de tal naturaleza, o
suponga tal carga, que fisica y psicolégicamente haga inviable el cuidado.

Bruna Rabassa (1997) senala que las familias que mejor se adaptan son
aquellas cuyos miembros se apoyan mutuamente, son capaces de expresar
sentimientos y emociones abiertamente y muestran flexibilidad para afrontar los
cambios. Ademads, no tienden a ver la discapacidad como algo perjudicial o
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amenazante en su vida familiar. También son capaces de dialogar abiertamente,
mantener las actividades fuera del hogar y apreciar las capacidades residuales de la
persona afectada, permitiéndole mantener una funcién en el entorno familiar.
Finalmente, la posibilidad de disponer de ayuda profesional externa también
puede ser considerada como un factor crucial en el ajuste de la familia.

Pero a veces se tiende a cuidar mucho y cuidarse poco. Los propios deseos y
necesidades se relegan; el DCA invade la vida del cuidador/a y de toda la familia.

Aprender a cuidarse

La atencion a las personas con DCA puede extenderse durante meses y afos.
Es una carrera del fondo para la que hay que prepararse y en la que hay que cuidarse
para poder cuidar. Los beneficios de cuidarse son dobles. Por una parte, mantener
el propio bienestar y salud. Por otra parte, el bienestar de la persona cuidada. Cuando
una persona se encuentra bien, puede atender mejor al otro/a; cuando se estd mal y
con agobio, todo se hace peor.

Una serie de circunstancias influyen directamente en este bienestar:

* La salud del cuidador/a.

* La ayuda que recibe de otros familiares y de las instituciones.

* El apoyo emocional, agradecimiento y reconocimiento de otros familiares.

* La informacion sobre como cuidar y resolver los problemas que surgen.

* Su capacidad para actuar ante algunos comportamientos dificiles, molestos o de
pasividad del enfermo/a.

* La forma de enfrentarse a la situaciéon y superar momentos dificiles.

El cuidado serd mas eficaz y con menos coste emocional para quien cuida,
cuanto mas se parezca a los cuidados profesionales. Establecer una distancia fisica y
emocional “de seguridad”, fijar horarios de atencién y de descanso; trabajar en equipo;
y estar preparado técnicamente para atender a su familiar, va a redundar en la salud
del cuidador/a y en su satisfaccién de la labor realizada.

Es importante romper con la dependencia cuidador-cuidado. Para ello,
necesitan poner limites a los cuidados que dispensan (reduciendo sus nivel de
exigencia o frenando el exceso de demandas externas) y compartir estas tareas.

El paciente debe hacer por si mismo todo lo que es capaz de hacer. Y el
cuidador/a debe aprender a dejarse ayudar, permitir que otros familiares,
profesionales, voluntariado o instituciones desarrollen labores de cuidado, aceptando
la forma de hacer de cada uno.
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Los familiares necesitan periodos de “respiro”. Momentos en los que
desconectar y dedicarse a atender sus propias necesidades fisicas, emocionales, de
ocio, de relaciones, espirituales...

Los pacientes y sus familiares, necesitan desarrollar su sentido de control sobre
lo que esta sucediendo. Ser duefios de sus decisiones aumenta la sensacién de
autoconfianza y competencia, evitando la generaciéon de desesperanza.

La sensacién de control estd muy relacionada con el desarrollo de
competencias y habilidades. Serd necesario trabajar aspectos como la inmunizacién
al estrés; habilidades de afrontamiento; habilidades de resolucién de problemas; técnicas
de comunicaciéon para optimizar los recursos sociales y naturales, etc.

Uno de los aspectos que mas preocupa al cuidador/a principal de este tipo de
pacientes es el organizarse para poder atender a tantos aspectos a la vez. Para ello,
deben adquirir estrategias que les ayuden a conseguir una adecuada organizacion del
tiempo, de manera que exista un equilibrio sano entre las tareas a realizar y la
cantidad de tiempo disponible.

Aprender a diferenciar entre las actividades importantes y aquellas a las que
hay que decir “no”. Marcarse objetivos realistas antes de comprometerse o contar
con otros miembros de la familia suele ayudar también en este tipo de situaciones.
Es interesante consultar con la familia, pedir opinién, hacerlos participes de posibles
cambios o decisiones importantes y elaborar un plan de actividades.

Tras un primer periodo en el que el centro de la familia serd atender al familiar
enfermo, llega un periodo en el cual hay que plantearse un nuevo proyecto de vida.
Cuidar, si no se controla, invade demasiadas parcelas de la vida. La pérdida del propio
proyecto de vida, el aislamiento y la dificultad para desconectar pueden afectar a la
salud fisica y mental de quien cuida.

Es necesario analizar el proyecto de vida actual, cuanto tiempo y energia se
dedica a cada actividad, qué se ha dejado para cuidar y qué se quiere o se puede
recuperar y mantener. También es util introducir en la vida cotidiana el méximo posible
de pequefias cosas y momentos que generen placer, disfrute, alegria, paz, humor o
tranquilidad: pensamientos, lugares, personas o actividades. Apreciar y valorar el
propio trabajo de cuidar que hacemos, aceptar los sentimientos, positivos y negativos,
que aparecen, dedicar algun tiempo a proyecto de vida personal (aficiones, gustos y
deseos), procurarse cosas gratificantes (premios, alegrias, momentos de placer y
satisfaccion) y cuidar las relaciones sin aislarse.
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Los sentimientos del cuidador/a

Dentro de la vivencia de cuidar, uno de los aspectos que mas preocupan a los
cuidadores son los sentimientos. Cuidar es una experiencia que suele generar a la vez
sentimientos positivos y negativos; satisfaccion, preocupacion, tristeza, agresividad,
sobrecarga, dificultad, carifio, sufrimiento, cercania, cansancio... Relacionarse con la
persona cuidada a veces no es facil, comunicarse en algunos casos resulta
complicado, tomar decisiones es dificil, y hacer todo esto sin que nadie lo agradezca
y reconozca, una tarea muy dura.

Los sentimientos que se experimentan son diversos, y van dirigidos hacia la
persona que cuida y hacia uno mismo. Lo deseable no es no tener sentimientos
negativos, puesto que es logico y natural que aparezcan, sino ser conscientes de que
existen, reconocerlos y aprender a controlarlos. Los cuidadores que reconocen que
es normal tener pensamientos o emociones negativas hacia su familiar y la situacién
que viven, son los que menos culpables se sienten por ello.

Los sentimientos negativos que mas aparecen son:

e Enfado: ante determinadas formas de comportarse de la persona cuidada, por la
falta de colaboracién de otros familiares o por la sensacién de “estar atado” a la
situacion de cuidar.

e Tristeza: por el declive de las capacidades fisicas y psicologicas de su familiar, por
la pérdida de compaiiia o de apoyo o por la diferencia entre cébmo era anteriormente
su vida y cémo es ahora. Otras circunstancias de su vida pueden contribuir a que
aumenten sus sentimientos de desdnimo.

® Culpa: por no llegar al nivel de exigencia que se fijan; por albergar sentimientos
negativos hacia la persona cuidada o hacia la situacién que viven; por tomarse
tiempo de descanso; por ideas irracionales sobre las causas de la lesion, por desear
abandonar esta situacién o que todo acabe con la muerte del familiar...

Para aliviar la carga es importante reconocerlos y aceptarlos todos, pensar
porqué nos ocurren, alejar los sentimientos de culpa, hablar con personas de
confianza o en la misma situaciéon y mantener una “distancia emocional de seguridad’:
ni vivirlo por ella ni como ella, ni tan lejos que no podamos apoyarle. Por ultimo,
recordar que los pensamientos positivos favorecen la aparicion de sentimientos
positivos y al contrario, los pensamientos negativos favorecen la aparicion de
sentimientos negativos.
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Algunas recomendaciones

Los cuidadores que mejor se sienten son los que mantienen unos habitos de
vida que les llevan a estar en las mejores condiciones fisicas y psicologicas para
cuidar de si mismos y de su familiar.

Algunas recomendaciones pueden ser:

¢ Vida sana: en situaciones de estrés y sobrecarga fisica y emocional es importante
seguir unas pautas de vida saludables. Mantener una buena alimentacién; disponer
de periodos de descanso; tener un suefio reparador; evitar estimulantes en exceso;
hacer ejercicio fisico...

o Separar espacios fisicos en que se producen cuidados, de otros en los que se
realizan otros aspectos de la vida.

e Organizar el tiempo: Intentar combinar de la mejor manera posible obligaciones,
necesidades y cantidad de tiempo disponible para sacarle el mayor partido y,
como consecuencia, a vivir mejor. (Ver anexo 5)

e Salir de casa y buscar momentos de descanso que tengan lugar con cierta
regularidad, para que sea posible descansar y recuperarse.

e Mantener aficiones e intereses: no centrarse sélo en los del familiar. Integrarlas
poco a poco en la vida diaria.

e Evitar el aislamiento social: como consecuencia de un exceso de trabajo, muchos
cuidadores se distancian de sus amigos y familiares. Esto lleva a situaciones de
aislamiento que aumentan en el cuidador/a la sensacién de sobrecarga. Necesitan
disponer de tiempo libre para hacer actividades que les gustan, estar con otras
personas...

e Descansar: intentar introducir en su vida diaria momentos de desconexion, sin
necesidad de salir fuera de casa, ni dejar solo al familiar. Formas sencillas de
distraerse; técnicas sencillas de respiracién, visualizaciones...

¢ Realizar reuniones familiares, para analizar la situacién, valorar posibles alternativas
para cuidar y tomar decisiones sobre el reparto de tareas. Es importante que
todo el mundo opine y contribuya, cada cual segutn su situacién y posibilidades.
Cada familia es diferente y no existe una férmula Unica. Es util que estas reuniones
se repitan periédicamente o cuando la situacién asi lo requiera.

e Compartir emociones, dudas, opiniones, sentimientos, consecuencias o dafos
que produce cuidar.
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4.3.- Técnicas de soporte e intervencion

“El efecto del DCA es diverso y cambiante, dindmico. Afecta de forma
diferente a unas familias u otras, a sus diferentes miembros, en unas y otras
fases de evolucion del DCA, y también depende de la etapa de
desarrollo en la que se encuentre la familia”
(Garcia, M.A 2006)

El proceso de cambio en que se ven envueltas las familias de pacientes con
DCA ha de verse reflejado y, en la medida de lo posible, anticipado en las
intervenciones de todos los profesionales que en él participan.

Si dinamico es el efecto del DCA, dinamico y flexible han de ser el soporte y la
intervencion prestada. Hemos de ser conscientes que la asistencia no ha de ser sélo
paliativa, sino también ha de prever las necesidades futuras. Asi se estard
evitando los efectos nocivos derivados de la no-intervencién o de la intervencién
tardia.

Varios factores hardn mas adecuada la eleccién de una u otra actuacién:

|.- Las actuaciones van a responder a necesidades de conocimiento (especifico sobre
el DCA o las secuelas, la rehabilitacidn, los servicios, ayudas, etc.), de desarrollo de
habilidades concretas (manejo de secuelas, cuidado del cuidador/a, estrés,
relacionales, etc.), apoyo y socializacion (evitacion del aislamiento, intercambio de
experiencias, etc.), terapéuticas (estilos de afrontamiento, adaptacién a la pérdida,
reorganizacion de roles, etc.).

2.- Los objetivos de una intervencién concreta pueden estar cubriendo una o, mas
frecuentemente, varias de las necesidades de la familia, de ahi que los profesionales
se decanten por unas y no por otras actuaciones.

3.- Contemplando el momento temporal, algunas actuaciones seran puntuales en el
tiempo mientras que otras tenderdn a acompafar durante todo el proceso.
4.- Niveles de actuacion. Las necesidades de la familia van a determinar el grado de
complejidad o intensidad de las intervenciones, encontrandose diferencias en
cuanto al nivel de exigencia de recursos o formacién de los profesionales que las lleven
a cabo.
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Se hallarian en un nivel de menor complejidad la informacién, orientaciéon o
asesoramiento ante problemas puntuales a lo largo de todo el proceso; en un segundo
nivel se situarian acciones psicoeducativas, comision de hospitales, los grupos
autoayuda, y en el nivel de mayor complejidad se incluirian las intervenciones como
la de grupos de apoyo y las psicoterapéuticas o de terapia psicolégica, ya sea en
formato individual, familiar o grupal que perseguirian objetivos de mayor
complejidad y que precisan de una cualificacion especifica del psicélogo/a que las lleva
a cabo.

En cuanto a la efectividad de las intervenciones que se suelen realizar con los
cuidadores, Soresen y cols., (2002) -en un meta-analisis de los estudios sobre las
intervenciones que se realizan con cuidadores de personas con demencia-,
encontraron mayor respaldo en los resultados de aquellas aproximaciones
multicomponente, es decir, las que incluyen psicoeducacion, terapia, apoyo y respiro,
sobre todo si permiten continuidad y flexibilidad con las que llegar a las multiples
necesidades del cuidador/a, persistiendo los efectos varios meses tras la intervencion.
Los mismos autores sefalan que, de cara a la seleccion de la intervencién, los
objetivos a alcanzar van a necesitar unas u otras o que se den bajo unas condiciones
concretas.

e Algunas actuaciones van a tener unos efectos mas amplios y menos especificos
(psicoeducacion, psicoterapia, intervencion multi-componente) que otras (grupos
de autoayuda o de apoyo).

e Los familiares con historia de cuidado (esposos/as), se beneficiaran mas de
intervenciones que aborden aspectos afectivos en comparacién con aquellos sin historia
de cuidados (adultos jévenes), dado que poseen mds experiencia Yy
conocimientos sobre la forma de atender a una persona necesitada de cuidados.

e La efectividad de las intervenciones individuales se demostré sobre todo de cara a
mejora del bienestar del cuidador/a, mientras que las intervenciones grupales tenian
como efecto una mejora en la sintomatologia de la persona que recibe los cuidados.
De esta forma, si la intervencién buscada debe contribuir al plano afectivo, social y a
los sintomas que presenta el familiar cuidado, entonces ambas aproximaciones (individual
y grupal) serdn las recomendadas.

¢ |ntervenciones de 7-9 sesiones seran suficientes para la adquisicién de
conocimientos o aumentar el nivel de competencia, pero resulta limitado para
mejorar la sintomatologia depresiva.
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Contemplando todo lo descrito hasta ahora, la intervencién de eleccién, o
conjunto de intervenciones, sera aquella que mejor se ajuste a la familia, al profesional
y a los recursos de ese momento (que mejor satisfaga las necesidades de la familia o
miembros implicados, sus valores y preferencias; nivel de experiencia y competencia
de los profesionales; recursos disponibles, tanto internos como externos de
profesionales, espacio, econémicos, etc.).

En este sentido se exponen a continuacién las intervenciones que, no siendo
excluyentes, se implantaran segun las necesidades y, en funcién de la fase en la que
se encuentre la familia, van a facilitar a sus miembros el ajuste a los cambios que se
vayan produciendo.

4.3.1.- Informacion, orientacion y asesoramiento

Una de las mayores frustraciones en los familiares de personas afectadas por
dafno cerebral adquirido, y que genera mucha angustia, es la falta de informacién y
orientacion sobre los conocimientos sobre DCA, los tratamientos y sus efectos, los
recursos existentes, etc. Este motivo hace que informar, orientar y asesorar sea una
necesidad recurrente e imprescindible durante el proceso de adaptacién en el contexto
de DCA y por ello, intervencién imperiosa en cualquier programa de atencion
a familias con DCA.

La mayoria de las personas que sufren una lesion cerebral sobrevenida
presentan ademas de las secuelas fisicas, importantes alteraciones cognitivoemocionales,
que afectan gravemente a su vida cotidiana y también a la de sus
familiares, produciéndose unos desajustes notables, tanto en el ambito social, laboral
o econdmico, que son necesarios normalizar. El nimero de profesionales que va a
tener que participar esta intervencién es amplio, debido a la heterogeneidad de areas
(cognitivas, fisicas, comunicativas, funcionalidad, social, etc.) que se ven alteradas tras
el DCA. Todos y cada uno de ellos, van a tener un papel primordial en el desempefio
de este punto.

* Objetivo

Cada paciente, cada miembro de la familia, y cada familia es Unica. Sin
embargo, la investigacion y la experiencia clinica indica que la mayoria de los
miembros de la familia tienen similares necesidades, preocupaciones y desafios a los
cuales se enfrentan.
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La informacion serd la clave esencial al inicio y durante todo el proceso de
intervencion familiar y para la comprension de las consecuencias de la lesién cerebral
y su evolucion.

El objetivo de informar, orientar y asesorar no es otro que el dotar de
conocimientos, reducir la incertidumbre a través de informacioén veraz y en la medida
de los posible, aumentar la compresion de lo que estan viviendo, potenciando los
recursos y disminuyendo la vulnerabilidad.

No sélo es mas adecuado que cada profesional asesore e informe en su
campo, sino que es beneficioso para la seguridad y tranquilidad del receptor de la
informacion, pero como base comun deberia reinar la congruencia en la informacién
y orientaciones que se ofrecen a los familiares.

* Contenido
Informar, orientar y asesorar: acompaiiar durante todo el proceso

Tras recibir el paciente el alta hospitalaria, las familias se encuentran solas, la
sanidad publica habitualmente no cubre las necesidades que se presentan respecto a
una rehabilitacién integral de la persona afectada y sus familiares no suelen recibir la
informacion oportuna sobre recursos, centros de rehabilitacion, asociaciones de
referencia, tramitaciones de certificados de minusvalia, pensiones, cuestiones legales,
transporte adaptado, y todos aquellos aspectos que facilitarian la nueva situacién
existente que se les presenta a estas personas. En ocasiones, reciben informacién
acerca de centros privados especificos de DCA, pero debido a su alto coste son
inaccesibles a la mayoria de las familias. Los pocos beneficiarios de este tipo de
centros, a menudo son personas afectadas a consecuencia de un traumatismo
craneoencefilico, derivado de un accidente de tréfico o laboral, en el que los seguros
cubren estos gastos. En el supuesto de acceder a un recurso publico han de cumplir
unos criterios que no todos los pacientes tienen. Por ello, hay muchos otros casos
de DCA que desconocen la existencia de los sistemas asistenciales que den continuidad
a la atencién que precisan, como es el caso de las asociaciones.

Las familias van a llevar su propio proceso de evolucién, y tendran necesidades
de informacion y asesoramiento diferentes seguin la fase de este proceso en la que
se encuentren. Este apoyo se debe ofrecer desde el momento de la hospitalizacién
aguda y continuar durante todo el proceso de rehabilitacién, adaptandose a cada fase.

101



4} CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Se puede hablar de diferentes etapas desde el momento que una persona
sufre DCA y de sus necesidades con respecto a ser informados, orientados o
asesorados:

® Estancia hospitalaria:

En esta fase las familias desconocen por completo, tanto el significado de un
DCA, como la magnitud de las secuelas. Aqui son informados por los médicos sobre
la lesion, el estado y la evolucion del paciente y las enfermeras sobre los cuidados.
Una vez en planta, trabajadores sociales se ponen en contacto con las familias conforme
a las necesidades particulares que presente cada caso, estudiar la posibilidad
de trasladar al enfermo/a a un centro especifico, tramites que se pueden ir
gestionado, etc.

Por su parte, los distintos profesionales involucrados en la rehabilitacién
(psicologia, fisioterapia, terapia ocupacional, etc.) aclaran las dudas de los familiares
respecto a los distintos déficit, evolucién, rehabilitacion y pronéstico en las dreas de
su competencia.

* Alta hospitalaria:

Es importante que estén bien informados tras la salida del hospital y sepan
dénde acudir. Mantener un contacto entre profesionales u organismos facilita una
coordinacion entre la informacion y asesoramiento que se les presta. En esta fase se
suele informar sobre los recursos a los que se pueden acoger, orientar sobre dénde
pueden acudir, si existe una asociacién de referencia u otros servicios.

¢ Vuelta al domicilio:

En este momento la familia empieza a tener conciencia de la realidad a la que
estd expuesta. Ansiedad, rabia, sentimientos de culpabilidad, frustracion de ver a su
ser querido “distinto”. La mayoria de las veces lo que antes era “informacién” ahora
tiene una expresion tangible en el dia a dia (los problemas mnésicos, del lenguaje,
memoria, etc.) que van a tener que aprender a manejar. Ademas, han de reajustar
de nuevo las adaptaciones que realizaron en cuanto a roles, vida familiar, etc. ya
que tras el alta van a verse de nuevo afectadas. De nuevo la necesidad de informar,
orientar o asesorar, que al final acompana a la familia durante todo el proceso de
adaptacién al DCA.
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Temas emergentes en base a las necesidades de las familias

Dependiendo de las circunstancias individuales, las familias demandaran ser
asesoradas sobre unos temas u otros. No obstante, hay ciertas dreas que suelen
emerger con mas frecuencia:

DCAYy Informacion especifica sobre el DCA

consecuencias
Las consecuencias a todos los niveles del individuo

Afectacién de la
lesion a la familia
como un todo

Consecuencias y repercusién a nivel familiar (ajustes, roles,
economia, sobrecarga, etc.)

Estrategias y Profesionales que les van a ayudar en el entrenamiento de
el e e e | habilidades, estrategias de afrontamiento, etc. en cada édrea.

Lugares u organismos a los que acudir (Disponibles en la
asociacion y otros de la comunidad)

Referentes a la rehabilitacién integral

Recursos

Para las necesidades de los miembros de la familia o de la
familia en su conjunto

De tipo social, ayudas, servicios disponibles

* Metodologia
Quién informa, asesora u orienta

Estos programas pueden ser dirigidos por diferentes profesionales. El
trabajador/a social o el psicélogo/a suelen ser los encargados de, en un primer
momento comenzar con esta labor, pero sera responsabilidad de cada profesional
llevarlo a cabo en su drea. Sin embargo, sea quien sea el profesional de referencia,
lo que si es imprescindible es que dicho profesional posea:

* Conocimientos acerca del dafio cerebral, etiologia, afectacidon y secuelas.

* Conocimientos sobre los recursos socio-sanitarios existentes para hacer frente a
sus necesidades como afectados/as y familia
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* Es muy importante conocer (en lineas generales) cada una de las fases por las que
va evolucionando el afectado/a y la familia y lo que suele ocurrir, tanto en el
afectado/a como en el familiar en cada una de ellas, es decir, los efectos del DCA
en la familia, repercusiones sociales, etc.

* Habilidades basicas de comunicacién y de cuidado emocional (actitud empdtica,
escucha activa, preguntas abiertas, lenguaje no verbal, etc.)(Ver capitulo 2)

* Materiales de referencia para la familia (guias de Fedace, folletos, libros, etc.)
* Lugar adecuado para el establecimiento de encuentros.
* Vias de facil acceso para comunicarse con la asociacion.

* Hay que tener presente que la informacion es un instrumento clave para disminuir
la incertidumbre y desesperanza, siempre y cuando se transmita en funcion de las
necesidades de la familia a la que se esta informando. Por ello, los profesionales
que lleven a cabo la accién de informar, asesorar y orientar deben de:

* Valorar la cantidad de informaciéon que es capaz de ir asumiendo cada
miembro de la familia.

* Tener presente que a las personas puede costarles asumir cierta informacién
y que pueden aparecer distintas reacciones emocionales (por ejemplo,
irritabilidad)

* Escuchar y explicar las cosas en términos que ellos puedan entender y las
veces que sea necesario.

La informacién, orientacién y asesoramiento con frecuencia se lleva a cabo con
familias a nivel individual. En determinados momentos se puede informar de temas
muy generales y puede llevarse a cabo en un grupo de miembros de distintas familias.
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4.3.2.- Comision de hospitales 5

“Una busqueda comienza siempre con la
Suerte del principiante y termina con

la prueba del conquistador”.

Paulo Coelho.

Es muy importante la implicacién de la familia en todo el proceso de la etapa
hospitalaria y posthospitalaria, ya que forma una muy buena base para mejorar la
calidad de vida y la reinsercion de la persona afectada de dafio cerebral adquirido.

No hay que olvidar que son momentos muy criticos, donde los pacientes y sus
familiares estdn mas sensibles y vulnerables; donde el impacto emocional ante una
discapacidad sobrevenida genera shock, muchas veces confusion, angustia ante lo
desconocido, implicaciones imprevisibles, expectativas desmedidas dentro de los
integrantes del nucleo familiar y algunas veces, culpas, desarticulacién de los roles y
dindmicas familiares.

Los familiares suelen manifestar que no comprenden el vocabulario
especializado de los médicos, que leen informes con multiples palabras desconocidas
para ellos y no llegan a comprender el pronéstico: si existira evoluciéon o no, como
afectard a su dia a dia. Ello hace que circulen en un camino de incertidumbre.

La salida del hospital o centro sanitario moviliza al cuidador/a principal
(generalmente suelen ser mujeres), que habitualmente desconocen los recursos
sociales y sanitarios, que ofrece cada comunidad y malgastan energia en acciones
burocraticas, que muchas veces se deben abortar para iniciar nuevas.

En estos momentos de transicion existe un desgaste importante para los
familiares (cuidadores) por todos los preparativos antes de ir a casa o a una
residencia. Por ello, la informacién es una gran herramienta que permite amortiguar
y arroparse ante todos los cambios, asi como reajustar expectativas cada grupo familiar.
Esto requiere un tiempo, un espacio y un abordaje especifico.

Estos momentos de transicién, no son momentos estaticos, todo lo contrario,
existe un desgaste por todos los preparativos antes de ir a casa o residencia. Por ello,
la informacién es una gran herramienta, que permitira amortiguar y arroparse ante

SA pesar de tratarse de un “dmbito” de intervencién y no de una técnica propiamente, se ha convenido su
inclusidn en este apartado debido a que integra actuaciones en un contexto poco habitual para el mundo
de las asociaciones, a modo de experiencia.
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todos los cambios y reajustar expectativas, cada grupo familiar requiere su tiempo,
su espacio y su abordaje especifico.

Los grupos de permanencia son un buen canal para aprender con los
otros/otras, a tener una escucha activa y a empatizar, a reducir los niveles de ansiedad
y estrés y a compartir experiencias entre familiares. Se podria decir que es una
variante de la acciéon de informacién, asesoramiento y orientacion.

* Objetivos

El objetivo general es que las familias logren conseguir informarse lo mejor
posible a la hora de salir del hospital, del cual se desprenden una serie de objetivos
especificos que se van a desarrollar en las diversas sesiones pautadas:

Recibir la informacién necesaria sobre el traumatismo craneoencefalico, ACV,
tumor, etc. Familiarizarse con el vocabulario, con los informes, secuelas...

Buscar la ayuda necesaria para poder afrontar la situacién (profesionales,
voluntariado, tratamiento farmacolégico, otros miembros de la familia.)

Dar un espacio para expresar los sentimientos. Compartir con otros miembros
de la familia, con otras familias y con los profesionales, las dudas y preocupaciones
que vayan surgiendo a lo largo de todo el proceso.

Aprender a convivir con la realidad. Recibir una atencién psicolégica adecuada en
cada uno de los momentos: primer momento, fase hospitalaria, traslado a otro
centro o al hogar, fase de rehabilitacién y fase de reintegracién social.

Tener espacios adecuados para los familiares. Estructurar puntos de reunién (grupos
de ayuda mutua) para poder expresar las preocupaciones; aprender a escuchar,
comprender y apoyar a otros miembros; contar con la experiencia de otras personas
y poner en comun estrategias para solucionar distintos problemas.

Comprender la necesidad de cuidarse y de recuperar la vida personal: seguir una
alimentacién adecuada, dormir, mantener en la medida de lo posible la propia
identidad, recuperar las distintas actividades que se realizaban antes de la
apariciéon de DCA (salir con amigos, diversion...)
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* Disponer de espacios para las personas afectadas. Estar informado sobre la
disponibilidad de centros para cada una de las etapas de la rehabilitacién y posterior
vuelta a la comunidad.

* Conocer los cambios en la conducta y en las capacidades cognitivas. Disponer de
estrategias u orientaciéon para poder afrontar los cambios que experimente el
familiar afectado.

* Buscar estrategias para poder ayudar personalmente a la persona afectada.
Disponer de estrategias para ayudar al familiar afectado a superar o manejar sus
problemas cognitivos y de conducta.

Contenidos
La importancia de hablar sobre el Dafio Cerebral Adquirido

* Presentacién

* ;Por qué debemos hablar?

* Dificultades y necesidades que encuentra cada uno: familiar y persona afectada.
* Conceptos basicos sobre el dafio cerebral adquirido

La importancia de compartir la experiencia vivida

* Apoyo del entorno familiar

* Redes asociacionistas

* Grupos de ayuda mutua

* Derechos y deberes de las personas que padecen un dafio cerebral adquirido.

{Qué es el dafio cerebral adquirido?

* Para la persona afectada (consecuencias a nivel emocional, habilidades de la vida
diaria, relaciones socioafectivas, trabajo, sexualidad, ocio y tiempo libre, etc.)

* Para las familias (consecuencias a nivel emocional, fases de adaptacién a una
nueva realidad, reajustes, etc.)

* Para el contexto social (sensibilizacion de los grupos sociales respecto al dafo
cerebral adquirido, barreras arquitecténicas, ayudas sociales, etc.)
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El proceso de rehabilitacion

« Profesionales que intervienen en cada etapa (funciones, vocabulario técnico, etc.)
 Tipos de recursos existentes.

Proceso de recuperacion y familia

* Estrategias que pueden hacer servir los cuidadores para mejorar el estado fisico,
cognitivo y emocional de la persona afectada de dafio cerebral adquirido.
* ;Qué puedo hacer por mi? “Cuidarse para poder cuidar”.

Importancia de favorecer un mantenimiento de la autonomia de la persona
afectada de un dafio cerebral adquirido

« Repercusién en la autoestima de la persona

o Repercusion en el proceso de rehabilitacion

+ (Como cuidador, qué puedo hacer? “Dejar hacer, dar confianza...”
o Evitar la sobreproteccion

« Respetar la individualidad, la toma de decisiones, ...

« Favorecer la independencia personal

Salida del Hospital ;Qué es necesario tener en cuenta?

* Vuelta a casa (barreras arquitectonicas, transporte, recursos del barrio o entorno,
atencién domiciliaria, servicio de teleasistencia, transportes adaptados, etc.)

* Ir a otro centro (informacién de los tipos de centros, experiencia que tienen
en temas de dafio cerebral adquirido, profesionales que intervienen, actividades
complementarias que realizan, etc.).

* Tramites necesarios que se deben gestionar.

* Metodologia

La dinamica establecida, esta dirigida a familiares y pacientes que han sufrido
un dafio cerebral adquirido y estdn ingresados o en etapa ambulatoria.

Mensualmente, se programan temas de interés general de aproximadamente
1.30 hora, en un espacio social del Hospital.
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En la metodologia se ofrecen testimonios de personas afectadas y de
familiares, que explican el recorrido que han transitado; se validan las emociones que
van surgiendo en la charla y se hace hincapié en los profesionales, que pueden contar
en cada momento del proceso de rehabilitacién e insercién social.

Se ofrece un espacio para que manifiesten las dudas, inquietudes, experiencias
y se le da importancia al papel clave que tiene el nucleo familiar, para poder gestionar
todos los recursos existentes en la comunidad.

Por otra parte, dentro de las charlas, se remarca que, como familiares no estan
solos, que cuentan con una asociacion, donde se ofrecen una serie de servicios que
dan continuidad al proceso iniciado en el Hospital.

4.3.3.- Acciones psicoeducativas

Dentro de las posibles intervenciones que se llevan a cabo con los familiares
encontramos las acciones psicoeducativas y mds concretamente, los talleres
formativos o psicoeducativos en relacion al dafo cerebral.

Las acciones psicoeducativas o también denominadas “psicoeducacién” o
“educacion familiar” implican un paso mas que la informacién y el asesoramiento
recibido por la familia inicialmente. Si bien se ha considerado que la informacién es
positiva para la compresién del DCA, sus secuelas y el afrontamiento. Sin embargo,
la informacién tiene que venir acompanada de algunas actuaciones, de caracter mas
practico y especifico de cada caso, que faciliten la interiorizacién de los conocimientos
y pautas de manejo.

En otras palabras, la intervencion especifica en psicoeducaciéon, tanto en su
modalidad individual (un miembro o familia) como grupal, favorece una situacién de
ensefianza-aprendizaje, y se considera la herramienta fundamental para facilitar el
cambio conductual, de actitudes, habilidades, percepciones, pensamientos, creencias
o interacciones. Como se ha comentado, la intervencién en psicoeducacién puede
darse tanto en dinamica individual como grupal, el contenido viene a ser el mismo.
En este cuaderno nos hemos centrado en la accién psicoeducativa a nivel grupal.

En definitiva, estamos hablando del entrenamiento para el manejo del DCA en
la vida cotidiana. Del entrenamiento en habilidades que pueden propiciar un mejor
afrontamiento, intentando que el familiar tenga mayor sensacion de competencia de
control y autoestima.

109



<; CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Las acciones psicoeducativas persiguen, al fin y al cabo, un cambio en la forma
de afrontamiento, en la forma de actuar y en la actitud hacia el DCA. La adquisicién
de las habilidades y competencias completa la eficacia de estos talleres, ya que no sélo
se explica lo que ocurre, como y por qué, sino que se dota de habilidades y
herramientas para hacer frente a las situaciones que puedan surgir.

Objetivos

* Desarrollar acciones encaminadas a la adquisicion de conocimientos, habilidades
y competencias para la identificacion y manejo de las situaciones desencadenadas
por el dafio cerebral.

* Aumentar al maximo la capacidad de la familia para afrontar esta situacion y reducir
los efectos del estrés.

* Dotar a la familia de pautas y técnicas concretas a su situacién para el manejo de
situaciones cotidianas.

Contenido

Los contenidos van a variar de acuerdo a la evolucién y las caracteristicas
especificas del caso, y a las etapas de la rehabilitacién.

Seria beneficioso anticiparnos, en la medida de lo posible, cuando valoremos que
puede ser necesario, para fomentar la sensaciéon de control y tomar medidas de
prevencion...

* Qué es el DCA, secuelas, figuras del equipo interdisciplinar.
* Papel de la familia en el proceso rehabilitador.

» Pautas para cuidar y el manejo de la vuelta a casa: Movilizaciones, transferencias,
alimentacién, deglucién, aseo y vestido, comunicacién, adaptaciones en
domicilio, etc.

e Pautas para el manejo de déficit cognitivos, comportamentales...

» Pautas para el manejo de alteraciones emocionales y situaciones conflictivas:
cambios de humor, reacciones de ira, labilidad emocional, apatia, egocentrismo,
comentarios inadecuados...
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* Ayudar a comprender la conducta de su familiar y la relaciéon que guarda con la
lesion sufrida.

* Reconocer sus propias actitudes hacia el DCA: de sobreproteccion o de desajuste
de expectativas.

* Conocer el proceso que conlleva el DCA y sus necesidades dindamicas.
* Conocer los objetivos de los recursos de cada fase del proceso.

» Cuestiones legales y recursos sociales.

Metodologia

Los contenidos de trabajo con cada familia deben tener unas condiciones
basicas:

* Debe ser informacion y asesoramiento realista y congruente entre todos los
profesionales que participan.

* Adaptada al nivel socio-cultural de la familia.

* Realista al mismo tiempo que esperanzadora.

Los talleres psicoeducativos seran dirigidos por un profesional psicélogo/a o
neuropsicélogo/a preferentemente, pero con la participacion de la mayoria de los
profesionales del equipo interdisciplinar.

Se tratar de ofrecer conocimientos, dar pautas y manejo de situaciones
especificas de diversas areas que confluyen en el dafio cerebral, se contara con las
intervenciones y aportaciones de otros profesionales que forman parte del equipo
interdisciplinar (trabajador/a social, fisioterapeuta, logopeda, terapeuta ocupacional...).
En definitiva, los profesionales implicados en cada drea y todos aquellos profesionales
dedicados a la relaciéon de ayuda.

Acorde con Garcia (1997) las funciones del facilitador seran:
¢ Crear, fomentar y mantener la comunicacion.

o Proponer y promover actividades que fomenten el vinculo y la tarea.
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* Detectar y sefalar los obsticulos que se presentan en la tarea.
* Visualizar y contribuir a la elaboracién y resolucién de contradicciones.
* Promover la indagacién y el descubrimiento de nuevos aportes.
* Mantener y sostener el encuadre dentro del tiempo del grupo.
* Detectar las situaciones emergentes.

* Analizar la funcionalidad de los roles.

» Reflexionar acerca de las relaciones de los integrantes entre si y con la tarea.

e Ayudar al reconocimiento de las necesidades y objetivos comunes.

La metodologia de las acciones psicoeducativas son activo-participativa, en la
cual se produce una relacién educativa facilitadora, se parte del principio de
accionreflexién-accion, se potencia el aprendizaje colectivo y se rescata el principio
de aprender haciendo (Martinez, 1991).

La metodologia puede ser individual y/o grupal, dependiendo del objetivo. Las
intervenciones realizadas en este sentido pueden realizarse de manera formal o
informal, dependiendo de la situacién.

Las actuaciones en psicoeducacion deben tener un cardcter de continuidad y
seguimiento. Es conveniente que no se limiten a una intervencién puntual en un
determinado momento, sino ademas hacer un seguimiento de los aprendizajes y
pautas para observar y valorar como los va interiorizando la familia.

Las familias que conviven con el DCA saben que la realidad es dindmica y
cambiante, como las necesidades. Por ello, no se puede decir que hay una fase mas
indicada para la psicoeducacion, sino que en mayor o menor medida requeriran de
educacién y entrenamiento en todo el proceso, si bien es cierto que cambiaran los
contenidos Yy la frecuencia. Por ejemplo, en la fase rehabilitadora, que suele coincidir
con la vuelta a casa, los contenidos iran dirigidos a transferencia, movilizaciones,
alteraciones en la deglucién o ayudas técnicas para adaptaciones; mientras que en la
etapa de readaptacién y normalizacién, los contenidos irdn mas relacionados con
manejar alteraciones en las habilidades sociales, alteraciones conductuales,
cambios de rol en la familia y la implicaciéon en la convivencia, con el mensaje de
compatibilizar proyectos vitales, convivencia, repartos de cargas y tareas en
el domicilio...
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4.3.4.- Grupo de apoyo

El grupo de apoyo es una de las intervenciones mas utilizadas con familiares
en el DCA. Conscientes de que el impacto del dafo cerebral es tan importante para
el afectado/a como para sus familias, éstas se han integrado en grupos de apoyo
formales, donde se comparten experiencias, problematicas y dificultades, y sobre todo
sirven de apoyo emocional, expresién de sentimientos y aprendizaje.

En el momento actual, los programas de intervenciéon con las familias de
afectados/as se encuentran en un momento de evoluciéon. En sus inicios, el énfasis se
puso en los aspectos educativos, con el objeto de proporcionar informacion tanto
de la lesién en si, como de la rehabilitacion. Ello pretendia optimizar la recuperacién
de la persona y la adaptacion del sistema familiar a los drasticos cambios. Sin embargo,
como sefalan Guinea y Céspedes (1997) las demandas de las familias apuntan a
necesidades entorno al apoyo emocional, desarrollo de habilidades de afrontamiento
y de recursos (a todos los niveles: legales, asistenciales o econdémicos).

* Objetivos

En general, los grupos de apoyo “suelen estar integrados por iguales que se
relinen para ayudarse mutuamente para satisfacer una necesidad comdn, superar un
handicap, alcanzar un deseo social o conseguir un cambio personal” (Hombrados y
cols. 2004).

Mediante los grupos de apoyo, los familiares comparten un problema comun e
intercambian experiencias. El objetivo de los grupos de apoyo, no es eliminar la
mayoria de estos problemas a los que se enfrentan las familias de personas con
lesiones cerebrales, sino hacerlos mas manejables. Asi, cada miembro es animado a
tener un papel activo, tanto para ayudarse a si mismo, como al resto de los miembros
del grupo, en el afrontamiento de los problemas. Hombrados y Gémez (2001)
contemplan esta intervencién como una de las formas existentes facilitadoras de
potenciacién (empowerment) para personas que pertenecen a poblaciones con
necesidades especificas. Estos grupos devuelven a los miembros el control sobre sus
vidas. Asi, en la actualidad se podria decir que las funciones de los grupos de apoyo
serian las que describen Levine y Perkins (1987): “Promueven el sentimiento
psicolégico de comunidad, proporcionan una ideologia que da significado a las
circunstancias particulares de la vida diaria, una oportunidad para la autorrevelacién
y la critica mutua, proporcionan modelos de conducta, ensefian estrategias efectivas
de afrontamiento, facilitan el acceso a una red de relaciones”
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Reciben y proporcionan apoyo emocional, siendo ésta una premisa basica del
grupo, ya que tan efectivo es recibir ayuda como proporcionarla. Se puede ayudar a
las familias a reajustar sus expectativas, ofrecer consejos practicos para el manejo de
la persona lesionada y contribuir a concienciar a los familiares de sus propias
necesidades y responsabilidades.

* Contenidos y estructura de las sesiones

Los temas que pueden ser tratados en el grupo de apoyo pueden variar
dependiendo de los miembros y su relacién con la persona afectada por DCA (parejas,
hijos, padres, etc.), con la fase en la que se encuentren en el proceso de adaptacion
o las inquietudes y preocupaciones de los integrantes en ese preciso momento.

A continuacién se propone una lista de los temas que podrian ser tratados. Se
entiende que el grupo expondria sus propias percepciones, vivencias, opiniones,
problemas asociados y buscarian maneras de solucionarlos o de enfrentarse a ellos:

Prestacion de cuidados.
Secuelas y cambios de la persona afectada de DCA e impacto sobre la vida diaria.
Impacto del DCA sobre el sistema familiar. Cambio de roles y relaciones familiares.

Soledad, sobrecarga y autocuidado.

* Manejo de expresion de sentimientos y emociones.

* Entrenamiento en técnicas de relajacion.

* Entrenamiento en solucién de problemas.

* Trabajar los pensamientos negativos.

* Prevenir respuestas desaptativas.

* Creacion y fortalecimiento de las redes sociales.

* Gestion del propio tiempo y participacion en actividades agradables.
* Autoestima.

* etc.
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Aunque el desarrollo de las sesiones sea flexible, esta estructura puede servir
como orientacion a la hora de tratar los contenidos:

« Resumen de lo acontecido en la sesién anterior.

o Introducciéon del tema a tratar en sesién por el profesional o un miembro
del grupo.

 Discusion del tema: cada miembro aporta sus vivencias, percepciones u
opiniones.

o Discusion de las posibles estrategias de afrontamiento, solucién u
optimizacién de los recursos para facilitar la adaptacion.

o Acuerdo sobre las mejores alternativas y motivacién hacia la puesta en
practica.

o Resumen de lo trabajado en sesién, propuesta de un nuevo tema para la
proxima sesion y despedida

(Adaptado de Hombrados y cols, 2004)
* Metodologia

A menudo se usan términos tales como autoayuda, ayuda mutua y apoyo para
denominar aquellos grupos que se han formado con el objetivo de prestacién de
soporte y apoyo social entre los miembros. No obstante, como menciona Hombrados
y cols. (2004) siguiendo a Gottlieb (1988), la diferencia mas aceptada se basa en que
los grupos de apoyo estan dirigidos por un profesional, limitados en el tiempo, el
numero de miembros es fijo y combinan la experiencia con el conocimiento experto.
Séresen y cols. (2002), en su meta-andlisis de la efectividad de las distintas
intervenciones con cuidadores, explican que los grupos de apoyo se diferencian de
los terapéuticos en que estos Ultimos se usan para explorar conflictos psicolégicos
o confrontar conductas problemdticas de los participantes. Asi, los grupos terapéuticos
abordan los problemas que exceden las dificultades esperables en un proceso de
adaptacién normal.

Teniendo en cuenta las diferencias con otros tipos de actuacién con grupos, en
nuestro contexto se hablaria de grupos de apoyo cuando encontramos un grupo
formado por miembros de distintas familias que comparten la situacién de tener un
familiar afectado por DCA, que se relnen bajo el conocimiento de un experto y se
rigen por unas normas consensuadas durante el tiempo que fijen los objetivos a
alcanzar.
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En cuanto a la formacién del grupo, este puede ser homogéneo o heterogéneo
aunque, siempre que sea posible, lo recomendable es organizarlos en funcién del
familiar al que vayan dirigidos. Esto es, grupos de apoyo especificos para los
cuidadores, de parejas, hijos, etc.

Segiin Hombrados y cols. (2004) la propuesta metodolégica mas aceptada es
la que proponen Ca y Wainer (1994). Desde una orientacion gestaltica las pautas
dadas por estos autores se refieren a: respeto hacia el ritmo de cada uno y sus deseos
de participar o abstenerse en hablar, no realizar juicios de valor sobre lo que se dice,
devolver el control o poder al grupo para no crear dependencia (usar herramientas
de los propios miembros en la solucién de problemas), fomentar la autores
ponsabilizacién y favorecer el hablar desde el presente, desde el “aqui y ahora”.

Con frecuencia, este tipo de grupos se transforma en grupos de autoayuda
volviéndose entonces autédnomos. Algunos autores, viendo los beneficios de dicha
transformacion para los miembros, proponen la inclusién de este cambio como uno
de los objetivos a trabajar en los grupos de apoyo y con ello, permitir la transferencia
de conocimientos y habilidades del experto al grupo. En esta linea estd otra propuesta
metodoldgica (Villalba,1996) recogida por los mimos autores, en la que destacan su
interés debido a que hace una descripcién en detalle del proceso de la puesta en
marcha del grupo de apoyo. Consta de cuatro fases en la que el autor detalla la
temporalidad, los objetivos a trabajar y el rol del profesional hasta que el grupo consiga
plena autonomia.

4.3.5.- Grupos de autoayuda

El aislamiento social es una de las situaciones mas probables que puede
aparecer en la vida de las familias en las que irrumpe un DCA. En los primeros
momentos, el apoyo de la familia extensa, amigos e instituciones sanitarias es muy
amplio. Poco a poco, se va a presentar un desvanecimiento progresivo de este soporte
que puede conducir a un aislamiento total del cuidador/a en las fases crénicas de la
enfermedad. Esta situacion generada por el DCA deteriora la calidad de la
interaccion social del cuidador/a y a la larga reduce el tamafio y la accesibilidad de su
red social. Hay una correlacion directa entre la calidad de la red social y la calidad de
la salud.

En estas circunstancias, la vida social del cuidador/a se empobrece y se
circunscribe al enfermo/a, apareciendo situaciones de dependencia mutua. La
sobrecarga del cuidador/a aumenta al verse sélo y desbordado para tomar decisiones
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constantemente y para las que puede verse inseguro o no preparado. Por otro lado,
los avances de la persona con el dafio pueden verse comprometidos al caer el
cuidador/a en una sobreproteccion para evitar riesgos y enfrentar el miedo en el
cuidado. Los grupos de autoayuda, junto con otras técnicas de intervencién, pueden
contribuir a romper con este circulo.

* Definicion

Un grupo de autoayuda es una reunion periodica en la que participan
personas que comparten una problematica comun, en este caso cuidar a un
familiar o amigo/a con DCA, que altera su funcionamiento normal. En él, se crea un
entorno de intimidad en el que poder hablar de asuntos que son dificiles de comentar
en otro ambiente.

Su misién va a ser proporcionar ayuda mutua; compartir experiencias,
estrategias y habilidades de afrontamiento y disponer de un espacio de comunicacién
e informacién. El grupo va a abordar dos aspectos importantes. Por un lado, actua
sobre el problema mismo y por otro, sobre los efectos emocionales que tiene el
problema sobre el cuidador/a. Puede contar con un coordinador externo —que podria
ser un terapeuta- o sin él.

La eficacia de esta intervencion radica en que, en ocasiones, los profesionales
de la salud pueden conocer la enfermedad en un aspecto técnico, pero es poco
probable que comprendan en su totalidad lo que la enfermedad significa para el
cuidador/a. El hecho de hablar con otras personas que han vivido situaciones y
problemas parecidos constituye una perspectiva Unica que hace que el cuidador/a se
sienta comprendido y apoyado.

Es desde esta experiencia Unica de donde parte el sentimiento bésico de
solidaridad compartida y desde esta solidaridad emergen estos grupos de autoayuda.
Estos grupos, ademas, son importantes para que los familiares abandonen el papel
sumiso Yy pasivo y en su lugar, adopten una clara actitud protagonista frente a un futuro
que también es el suyo.

* Objetivos

Los Grupos de Autoayuda responden a tres objetivos centrales para el bienestar
de las familias:
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* Apoyo Mutuo: facilitan a los participantes el disponer de un espacio y un tiempo
en el que compartir sentimientos y experiencias con personas en su misma situacion.
Se crea un entorno en el que pueden dar salida a la sobrecarga y compartir
frustraciones. Ademads, va a ofrecer al cuidador/ un descanso y una oportunidad
de salir de casa, fomentando el cuidado personal.

« Afrontamiento: conectan familiares con problemas e intereses comunes con el fin
de compartir recursos e incorporar conocimientos y habilidades para el manejo de la
situacion. Las conductas positivas de los miembros del grupo sirven de modelo para
los otros componentes. Los cuidadores adquieren estrategias, seguridad y refuerzo
en la tarea que realizan, contribuyendo a la prevencion de futuras situaciones de estrés.

« Comunicacién e informacion: ayudan a otros compartiendo ideas e informaciones
sobre recursos disponibles en la comunidad, tanto a nivel legal como econémico
o asistencial. De este modo, conoceran servicios en los que poder seguir con la
atencién y la rehabilitacion de estas personas y acceder a programas que
proporcionen periodos de descanso para los familiares.

* Metodologia

Los Grupos de Autoayuda tendran como meta desarrollar y consolidar una red
estable de relaciones informales. Sin embargo, un grupo de Autoayuda es diferente
a un grupo de amigos. Existen una serie de condiciones que el grupo debe cumplir.

En primer lugar, habrd que determinar las caracteristicas de las reuniones:
lugar, duracion, frecuencia, asistentes, metas del grupo, etc. Es importante conseguir
un ambiente en el que los participantes se sientan relajados y a gusto, que facilite la
participacién y la comunicacion.

El grupo establecera unas reglas basicas de funcionamiento, que podran ser
revisadas periddicamente. Se brinda asi la confianza necesaria a los participantes
para que compartan con mas facilidad sentimientos y experiencias. Entre ellas:

* Toda la informacién sobre los participantes y las discusiones que se desarrollan
dentro del grupo son confidenciales.

* Los miembros del grupo se comprometen a escuchar y brindar su apoyo a los
demas, sin criticar o juzgar.

* Cada uno de los miembros debe ser respetado y tratado de manera idéntica
al resto. Todos tienen la oportunidad de hablar si asi lo desea.
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* La situacién individual de cada miembro debe ser respetada. Los que es adecuado
para una persona es posible que no lo sea para otra.

* Dentro del grupo se trata informacién de interés para los miembros.

* Y, por supuesto, queda claro que no se espera de nadie que sea el “cuidador
perfecto”; el reconocimiento del derecho a equivocarse es obligatorio.

Con respecto a los participantes, hay que tener en cuenta que muchos
cuidadores tendran dificultades para asistir si no disponen de asistencia para atender
a su familiar. Puede ser interesante contar con el apoyo de voluntarios que acompafien
a la persona afectada o facilitar actividades alternativas en una sala cercana a la
reunion.

La eficacia de este tipo de intervenciones ha quedado avalada a lo largo de los
afos por la experiencia de miles de personas a las que ha ayudado a superar muy
diversas problemdticas. Una de estas razones es que permite a los participantes pasar
del plano individual a un plano social, en el que ven que su experiencia no es Unica.
Los participantes toman conciencia de que no son los Unicos que sufren ese problema,
ni que es tan raro o extraflo como pensaban. Se rompe la sensacién de soledad e
incomprension que muchas veces los invade. El grupo ofrece la posibilidad de poder
observar sus problemas tomando una mayor distancia de ellos.

Reduce el sentido de dependencia de los cuidadores. Reciben la oportunidad de
ser aprobados y reconocidos por otras personas, de ser considerados utiles para los
demds en momentos en los es facil que la sensacién de impotencia inunde su
capacidad de afrontamiento. Dentro del grupo, cada cuidador/a va a desempefiar
diferentes roles: unas veces serd receptor de ayuda y, otras, sera el emisor.

Por ultimo, facilita que las familias recuperen su capacidad de resolucion y
autogobierno. Vuelven a tener un rol activo en el afrontamiento de la enfermedad.
Ya no hay nadie que les diga qué tienen que hacer; ellas mismas se ayudan y apoyan
en la toma de decisiones en situaciones muy complicadas, incrementando de este
modo su competencia interpersonal. El aumento de la informacién y de la sensacién
de apoyo funciona como una vacuna en el sentido de que protege al individuo ante
situaciones futuras generadoras de estrés.

Sin embargo, no todo son ventajas en los Grupos de Autoayuda. Para que la
vivencia del grupo sea positiva y enriquecedora, hay una serie de factores a tener en
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cuenta. La primera de ellas, es que un grupo de autoayuda no puede resolver
todos los problemas ni puede reemplazar la atencion de otros profesionales
de la salud.

Hay que tener cuidado con el rumbo que toma el grupo. Por ello, aunque no
haya un profesional presente, es positivo que cuenten con el respaldo de profesionales
para evitar caer en una espiral de desmotivacién mutua o de reivindicaciones poco
realistas. La informacién que transmiten puede ser muy positiva para los miembros.
Pero si no hay una referencia con la que consultar, el grupo puede basarse en
informacién que no es correcta y que puede resultar perjudicial.

Hay que tener en cuenta las necesidades de los familiares que solicitan ayuda
antes de recomendarles participar en un programa de estas caracteristicas. Las
familias pasan por diferentes fases que implican diferentes necesidades. Es importante
recordar que el grupo no sirve de ayuda para todo el mundo.

Por ultimo, hay que prestar atencién a las personas que dejan el grupo. Es
posible que se produzca la muerte de la persona a la que un miembro cuida. Cada
grupo debe decidir por cuanto tiempo los ex-cuidadores pueden ser acogidos e
invitados a participar en las reuniones. Tendran que establecer la manera de despedir
a ese miembro sin que éste se sienta expulsado o abandonado.

El rol dellla guia

Los Grupos de Autoayuda pueden estar guiados por un terapeuta o por
miembros del mismo grupo (Ver apartado anterior sobre la transicion a los grupos
de autoayuda). En cualquiera de los dos casos, es interesante asegurarse de que
siempre hay profesionales detras del grupo, para intervenir y reconducirlo en caso
necesario.

La eleccion del guia va a ser algo vital para el éxito del programa. Tiene que ser
alguien que se sienta c6modo hablando frente al grupo, con la habilidad de
escuchar sin juzgar y de estimular y garantizar la participaciéon de todos.

El guia es el garante de que las normas acordadas sean respetadas.
Es interesante que tenga un contacto frecuente con la asociacién. De este modo,

podra proporcionar informacién interesante y fiable para el grupo, resolver dudas
sobre la enfermedad y los recursos disponibles, o, incluso, organizar actividades que
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impliquen a los profesionales de la asociacion y que puedan beneficiar no sélo al
grupo, sino al resto de familias (charlas formativas; visitas, recursos...).

Una buena idea es tener al menos dos personas que dirijan el grupo. De esta
forma, si un miembro necesita apoyo fuera de la reunioén, éste no se quedaria sin lider.
Asi mismo, si llega un nuevo miembro con necesidades urgentes y/o diferentes, se le
puede dar la bienvenida y el apoyo que requiere de manera individual. No hay que
pasar tampoco por alto el hecho de que el lider requiera apoyo para dirigir el grupo.
Su situaciéon como cuidador/a y la tarea de guia puede ser emocionalmente agotadora.

Perfil del usuario/a

Tal y como venimos comentando, un Grupo de Autoayuda no es una respuesta
universal para todos los familiares. Constituye un medio mas para ayudar a las familias
a normalizar su situacién. Es muy importante conocer a los cuidadores con los que
se trabaja en la asociacion y ser capaces de detectar las necesidades que presentan.

Esta intervencion responde a las necesidades de apoyo emocional,
afrontamiento y comunicacion. Aquellos casos en los que estas necesidades estén
cubiertas, no se encontraran satisfechos con el grupo. Aquellos casos en los que se
presenten otras necesidades mds apremiantes, se veran abandonados en el grupo, sin
guia y sin respuesta.

4.3.6.- Intervencion psicoterapéutica

La aparicién de dificultades y problemas es percibida como natural en un
proceso de adaptacién al DCA. En respuesta a este proceso normal se han descrito
actuaciones que tienen como objetivo el apoyar, orientar o acompafiar durante los
cambios que se dan en la familia.

Se habla de la necesidad de una intervencién psicoterapéutica cuando, ante las
dificultades o problemas, se producen cambios en la familia que resultan
disfuncionales. A la hora de valorar el caracter desadaptativo de dichos cambios es
importante tener en cuenta que las familias construyen su propio equilibrio a través
de los recursos que disponen. Cuando, como observador externo, se cuestionan las
aproximaciones de la familia en la resolucién de los problemas, se ha de tener
presente la gran variabilidad de respuestas que existe y lo ambigua que resulta la
definicién de “adecuado” e “inadecuado”.
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En contraste con los objetivos, método y desarrollo de la intervencion en el
proceso normal de adaptacién al DCA, en la Terapia:

* Los objetivos iran “mas alld de la contencién emocional, el consejo o la informacion”
(M.A. Garcia, 2006)

* Encontraremos “la posibilidad de construir una versién del problema presentado
por el paciente, en el que éste aparece como implicado personalmente en el origen,
el mantenimiento o las posibilidades de resolucién del mismo” (A. Fernandez Liria
y B. Rodriguez Vega, 2001)

* Su desarrollo implicard “la aplicacion metddica de técnicas y procedimientos
psicolégicos en el tratamiento de los problemas de conducta, los trastornos mentales
o el sufrimiento humano” (J.L. Tizén, 1992. Extraido de A. Fernandez Liria y B.
Rodriguez Vega, 2001)

* La persona responsable de llevarla a cabo sera un profesional de la psicologia o
psiquiatria entrenado en psicoterapia.

En cuanto a la efectividad de las intervenciones con familiares, la psicoterapia
con los cuidadores muestra efectos en todas las variables (Séresen y cols., 2002). No
obstante, como se decia en la introduccién a las técnicas de intervencion, los mejores
resultados se obtienen si la psicoterapia se integra dentro de una intervencion
multicomponente (Séresen y cols., 2002).

A tenor de lo expuesto se propone como punto de partida la evaluacién del tipo
de intervencién necesaria ante una demanda concreta. Es decir, valorar si la
intervencion psicoterapéutica seria la actuacion mas adecuada, se ajustarian mejor
otras aproximaciones a las necesidades (descritas en apartados anteriores) o
convendria simultanear dos o mas actuaciones. Por otra parte, si se concluye la
terapia como una de las actuaciones de eleccidn, habria que valorar la inclusién o no
de otros miembros, con lo que se estaria hablando de terapia familiar o de pareja,
segun el caso. Por ultimo, habra que valorar la adecuacién de la derivacién del caso,
derivacion parcial por requerir apoyo psicofarmacolégico, o derivacion total si el
profesional carece de la formacién para tratar el caso o no lo considera adecuado por
alguna razon.

La psicoterapia con familias de personas afectadas de DCA se puede dar en su
forma individual, familiar y/o de pareja. Un grupo que merece especial mencioén es el
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trabajo terapéutico llevado a cabo con los miembros de una misma familia. Lo que
se expone a continuacién constituye un resumen y una orientacion, que no excluye
otras aproximaciones psicoterapéuticas en las que el psicélogo/a esté formado y tenga
competencia para llevarlas a cabo.

4.3.6.1.- Psicoterapia Individual

La atencién psicolégica individualizada estda destinada a cualquiera de los
miembros que componen la unidad familiar, que presenten dificultades especificas y/o
problemdtica asociada al DCA, que precisan de una intervencion mas personalizada
y se aborda desde el paradigma bio-psico-social.

Este tipo de intervencion, llevada a cabo por el psicélogo/a o psiquiatra
pretende guiar a la persona en el afrontamiento de los problemas relacionados con
su nueva situacion tras el DCA, favoreciendo asi el proceso de adaptacién. La persona
beneficiaria de este tipo de intervencion recorrera el camino terapéutico que le llevara
hacia el cambio.

* Objetivos

Con frecuencia aparecen problemas emocionales tras el DCA en algunos
componentes de la familia, que en ocasiones alcanzan niveles psicopatolégicos. En
los cényuges es frecuente la presencia de trastornos de ansiedad (ansiedad
generalizada y trastornos psicofisiolégicos) y sintomatologia depresiva en la mayoria
de los casos, como efecto del aislamiento social y del abandono de actividades
placenteras y gratificantes que realizaba antes del la aparicion del DCA. Otros
miembros de la familia en los que con frecuencia aparecen problemas son los hijos/as
de los afectados/as de DCA, es habitual las alteraciones de aprendizaje, cambios de
la personalidad y otros problemas de relaciones sociales.

Pero quizds, lo més frecuente es encontrar diferentes reacciones emocionales,
tales como sentimientos de culpabilidad, negacion, rechazo, etc. En ocasiones, estas
reacciones pueden estar enmascarando estrategias de afrontamiento poco exitosas
de cara a la adaptacién de expectativas poco realistas de recuperacion, conllevando
sobreimplicacion (exigiendo a la rehabilitacion, a ellos mismos y a la persona afectada
metas irrealistas y dificilmente alcanzables) o por el contrario sobreproteccion (no
permitiendo una adecuada rehabilitacion, auto-exigiéndose responsabilidades y
mermando el control y adaptacion de la persona directamente afectada). Estas aunque
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pueden resultar comprensibles, en ocasiones resultan poco funcionales y por tanto,
susceptibles de abordaje psicoldgico.

Con todo ello, la intervencidn psicoterapéutica individual tiene como objetivos:

* l|dentificar los problemas que van mas alla de las dificultades propias de un proceso
normal de adaptacién a los cambios.

* Reestructuracién de las creencias de la persona sobre el DCA y en general, sobre
el proceso de recuperacion y adaptaciéon a los cambios de la familia.

* Proporcionar al sujeto estrategias de afrontamiento.

* Identificar recursos personales y devolucién del control sobre la situacién a la
persona.

* Ayudarles a superar los propios miedos y preocupaciones.
* Favorecer la adaptacion a la nueva situacion.
* Facilitar la expresion emocional.

* Mejorar los problemas emocionales y de conducta.
* Contenidos y metodologia

La intervencién psicoterapéutica a nivel individual dispone de un amplio abanico de
técnicas, cuya eleccion la realizara el psicélogo/a y dependera del caso particular y del
problema concreto a tratar. Sin entrar en otros debates sobre la adecuacién o no de
otras orientaciones, existe consenso al considerar a la orientacion cognitivo-conductual
como la de mayor respaldo empirico (entre otras razones, es la que cuenta con mas
publicaciones en relacién a la intervencién psicoterapéutica con cuidadores).

De manera muy sucinta se podrian describir las técnicas usadas en esta
orientacién, atendiendo a sus origenes, de la siguiente manera:
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Técnicas conductuales. Las técnicas conductuales se basan en la utilizacion de
refuerzos o premios por realizar una conducta deseada o utilizar penalizaciones
por no realizar otras conductas deseadas o recaer en conductas inapropiadas.

El refuerzo positivo, el uso de contratos terapéuticos o el modelado son
ejemplos de este tipo de procedimientos.

Técnicas cognitivas. Estas técnicas parten del supuesto que la conducta de las
personas estd determinada en gran medida por la interpretaciéon que hacen de las
cosas que acaecen en sus vidas.

Se propone que los pensamientos son la causa de las emociones, asi pues el
objetivo de estas técnicas consiste en ayudar al individuo a pensar y actuar de un
modo méds realista y adaptativo.

Algunos ejemplos de técnicas cognitivas son la identificacion de pensamientos
automaticos Yy creencias, la reatribucién, autoinstrucciones, resolucién de problemas
e imagineria mental, entre otras.

El abordaje cognitivo-conductual es un enfoque integrador de cara al cambio
conductual, en el que se ayuda a la persona a entender los mecanismos que subyacen
al problema, promueve la asuncién de responsabilidad de cara al cambio y dota a la
persona de herramientas para enfrentarse al problema.

En general, la intervencion psicoterapéutica requerira:

* Habilidades interpersonales (empatia, establecimiento del rapport, de escucha,
etc.) para llevar a cabo el proceso psicoterapéutico.

* Anilisis del motivo de consulta.
* Evaluacién y andlisis de las conductas problema.

* Establecimiento de hipétesis sobre la aparicion y mantenimiento de los problemas.

* Ciriterios para la intervencién y disefio del plan terapéutico.

* Evaluacién de los resultados alcanzados.
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Tal y como ya se ha dicho, los problemas mds frecuentes van a encontrarse en
la esfera afectiva-emocional, siendo la expresiéon de sintomatologia depresiva y
ansiosa el denominador comun en casi todos los casos que van a requerir atencion
psicoterapéutica individualizada. Veamos a continuacién de manera muy breve a qué
contenidos suelen asociarse las respuestas desadaptativas y los objetivos psicoterapéuticos

que se pueden plantear en la intervencion:.

Causalidad
multiple

Contenidos

Abordajes que contemplan las

terapias cognitivoconductuales

Distorsiones
cognitivas

Habilidades
conductuales y
estrategias de
afrontamiento
poco
adaptativas

Estimulos
ambientales
estresantes

El DCA, el pronéstico y
recuperacion de la
persona afectada

El papel del cuidador/a,
autocuidado
y peticion de ayuda

El papel de la persona afectada
en relacién a su propia vida y
toma de decisiones.

Estresores relativos a los
cambios comportamentales y
de personalidad del afectado/a,
carga de los cuidados, ambiente
familiar, recursos econémicos
y sociosanitarios

Reestructuracién cognitiva

Reconocimiento, anticipacion y
monitorizacién de la conducta
problema

Habilidades sociales y asertividad

Entrenamiento en programacion
de actividades reforzantes

Entrenamiento en solucion de
problemas

Entrenamiento en autoeficacia

Entrenamiento en relajacién u
otras técnicas de desactivacion

Entrenamiento de inoculacién
al estrés

Se invita al lector a remitirse a la “Guia de tratamientos psicolégicos eficaces |”
(Pérez y cols, 2003) que puede serle de utilidad ya que realiza una revisién sobre la
eficacia de los tratamientos en diversos trastornos psicologicos. Ademas este manual
incluye las terapias de tercera generacién que estan demostrando buenos resultados.
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4.3.6.2.- Terapia de Familia

La terapia familiar es la intervencion que, desde la psicologia va encaminada al
tratamiento del grupo familiar y/ o de la pareja. Los objetivos de esta intervencion
van mas alld de la contencién emocional, el consejo o la informacién, orientacion y
asesoramiento, se dirigen a modificar la comunicacién y los patrones de interaccion
no adaptativos que se producen dentro del grupo familiar y favorecer unas relaciones
mas satisfactorias y gratificantes (Garcia, M.A., 2006).

A lo largo del proceso del DCA, podemos diferenciar entre una primera fase,
que comprende los tiempos de hospitalizaciéon y rehabilitacién intensiva; y una
segunda, que comprende la rehabilitaciéon a largo plazo, enmarcada en la vuelta a
casa y en el establecimiento de una nueva rutina. En la primera fase, la familia pasa al
menos por dos estados de dnimo diferenciados: shock (donde aparecen sensaciones
de confusién, angustia, frustracion), y esperanza (donde se vive un optimismo
exagerado sobre la recuperacion). En la segunda fase, se da un ajuste a la realidad
(donde pueden aparecer depresion, enfado, culpa, aislamiento social, ruptura de los
roles previos), un sentimiento de pérdida (donde aparece la conciencia de la
permanencia de la situacién y de los cambios en la persona con DCA) y un proceso
de ajuste (reajuste de expectativas, redefinicién de roles y reestructuracion de la
familia).

Pese a no ser un proceso agradable, es un proceso normal que atraviesan las
familias con una persona con DCA. Sin embargo, en ocasiones dicho proceso se ve
dificultado y nos encontramos con que el grupo familiar no es capaz de avanzar,
presentando comportamientos que dificultan la recuperacion y normalizacion del dia
a dia.

Asi pues, aquellas familias que presentan patrones previos de problemas de
resolucién de conflictos, poca cohesiéon entre sus miembros y poca capacidad previa
de adaptacion, son las que mayores dificultades presentan a la hora de asumir los
cambios que conlleva el DCA. Y al contrario, las familias que mejor se adaptan son
aquellas capaces de expresar sus sentimientos y emociones abiertamente, asi como
son flexibles a la hora de aceptar los cambios.

Por otro lado, las parejas de personas con DCA, presentan una mayor
incidencia de trastornos depresivos, altamente correlacionados con el no poder
compartir responsabilidades (como el cuidado de los hijos, la economia familiar), asi
como con el grado de dependencia de la pareja, sus cambios de personalidad,
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irritabilidad y los comportamientos infantiles que ésta presenta (Rosenbaum &
Najenson, 1976). El 60% de los familiares requieren medicaciéon para dormir o
tranquilizantes como resultado del estrés que les genera tener un familiar con DCA
a cargo. En muchas ocasiones, las parejas no son capaces de comunicarse
abiertamente; siendo por tanto importante facilitar la comunicacién entre ellas,
desarrollando las habilidades de escucha y resolucién conjunta de problemas.

* Objetivos y metodologia

En muchas ocasiones, son los profesionales que trabajan con la persona
afectada por un DCA los primeros en darse cuenta de la necesidad de proponer una
terapia de familia, y por tanto son ellos los que proponen una intervencién formal
con el grupo familiar.

Se entiende que la terapia de familia (terapia de pareja) es aquella actuaciéon
profesional encaminada a trabajar con el grupo familiar (o pareja) cuando los cambios
que aparecen, a consecuencia del DCA de uno de sus integrantes, son desadaptativos
y generan nuevas dificultades (Garcia, M.A., 2006).

La terapia de familia da la oportunidad de trabajar sus respuestas en diferentes
estadios, donde se incluyen los sentimientos de ansiedad, desesperacioén, esperanza,
negacion, depresion, culpa, ira, pérdida o dolor que cada situacién conlleva. El
terapeuta deberd ser flexible, dado que cada familia tiene un modo propio de
responder. Es donde pueden aflorar los problemas y abordarlos en busca de
soluciones vilidas para todo el grupo familiar. En ocasiones, el primer objetivo es
transformar la sensacién de que “todo cambiard” a asumir los cambios como estables,
siendo necesario reorganizar el sistema familiar y los roles con la nueva situacién,
variando los modos de comunicaciéon, toma de decisiones y solucién de problemas.

La terapia de familia, ante todo, debe ser un marco de intervencion que facilite
el proceso de cambio, que conlleva que uno de sus miembros sufra un DCA. Debe
permitir la expresion y normalizacion de las emociones y sentimiento de los miembros
que componen el grupo familiar, proporcionando un tiempo y un espacio en el que
puedan asumir las pérdidas y aceptar los cambios. Debe permitir a todos y cada uno
de los componentes asumir los nuevos roles que les corresponden desde la
aceptacion y negociacion del nuevo sistema. La familia debe asumir como grupo su
nueva identidad, enfocando sus puntos fuertes, para vivir el proceso del DCA como
una experiencia que les hace crecer como grupo familiar.
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No se debe olvidar que las metas de la intervenciéon estdn asociadas a los
resultados de la evaluacién realizada, cada familia presenta unas dificultades
peculiares, pero en la mayoria hay unas dreas importantes sobre las que intervenir.

* Contenidos

A continuacién se exponen diferentes comportamientos que son susceptibles
de ser trabajados desde dicha perspectiva:

* Manejo de los trastornos de conducta: secuelas como la agresividad o irritabilidad
en el afectado/a provocan sentimientos negativos en el familiar que no tienen “salida”
dentro del entorno habitual y que sobrecargan al familiar generandole mayor
ansiedad y estrés.

* Atribucion errénea de los sintomas: cuando el familiar atribuye a la falta de interés
y/o voluntad, y no al déficit de motivacién o iniciativa, las conductas de la persona
afectada.

* Exceso de sobreproteccion: no dejando a la persona afectada desenvolverse de
forma autéonoma.

* Saturacion del familiar responsable: la no aceptacién de las nuevas necesidades-
rehabilitacién, acudir a diferentes profesionales...- hace que el familiar minimice las
necesidades y se aisle en su domicilio.

* No aceptacion del cambio por parte del familiar: la no resolucién de los sentimientos
de duelo por las pérdidas percibidas, puede desencadenar incluso en agresividad
hacia la persona afectada. Asimismo, en ocasiones los cambios originados en la
perspectiva de futuro, complican el desarrollo diario (por ejemplo, padres que
pensaban en la jubilacién, que tienen que volver a hacerse cargo de hijos/as con
DCA).

Nuevos roles: el grupo familiar debe repartir nuevamente sus tareas, y esta
distribucion puede no ser la que facilite el proceso (por ejemplo, hijos/as que asumen
el cuidado de sus hermanos/as porque su madre no tiene tiempo, dado que debe
trabajar y cuidar de la pareja); necesitando de agentes externos que faciliten la
convivencia.

Mensajes contradictorios percibidos por la familia.

Aislamiento social: se establecen rutinas cerradas que facilitan el dia a dia, pero no
existe flexibilidad para adaptarse a los cambios.
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4.3.7.- Ocio terapéutico

Posiblemente llame la atencién el uso del término “terapéutico” para calificar a
las actividades de distension y recreacion. Se ha convenido su uso por varios motivos:
I) Se entiende en el contexto de ocio programado. 2) Detras de la programacion hay
un profesional que persigue unos objetivos concretos a través de una metodologia
clara. 3) Se han constatado los beneficios (fisicos, emocionales y sociales) de la
participacién en actividades de ocio. 4) Los cuidadores y familiares de personas
afectadas por DCA son un grupo de riesgo, en cuanto al nivel de estrés que
experimentan y vulnerables a una merma importante de actividades placenteras tanto
dentro como fuera del hogar.

Como ya se ha comentado a lo largo de todo el cuaderno, el DCA produce
secuelas a todos los niveles de funcionamiento de una persona, provocando que ésta
precise de una atencién continuada por parte de su entorno mas cercano. Para la
familia supone realizar grandes cambios a nivel global, como la reorganizacién de los
recursos personales y la necesidad de articular apoyos que antes no eran necesarios.
Esto provoca una modificacion en el equilibrio de la familia como sistema y produce
frecuentes cambios de roles en sus miembros. La situacién se complica si la persona
afectada cuenta con mucho tiempo de inactividad, pues, aunque acuda a terapias de
rehabilitacién o actividades de cardcter ocupacional, éstas se limitan a unas pocas
horas al dia.

En muchas ocasiones, la atencidon que necesita la persona con DCA no se
reparte de forma equitativa entre los miembros de la familia, sino que se limita a que
sea sélo uno el encargado de todo el cuidado, y en la mayoria de los casos se trata
de una mujer. Segun un estudio realizado en el afo 2006 por la Asociacién de dafo
cerebral de Navarra, ADACEN, el perfil de la persona cuidadora es el de una mujer
en el 89% de los casos. Ademas concluyeron que el 48,5% de ellas no comparte los
cuidados con nadie y que el 47% dedican mas de ocho horas al cuidado de la persona
afectada.

Como consecuencia de todo ello, se acortan las vias de contacto con otras
personas cercanas, siendo la que se entiende por familia nuclear, la que permanece
verdaderamente al lado del afectado/a. Este esfuerzo continuado puede generar un
enorme cansancio en el cuidador/a, lo que se conoce como “burnout del cuidador”,
pudiendo provocar consecuencias tanto a nivel fisico como psicoldgico, contribuyendo
a su vez a importantes tensiones en la dindmica interna de la familia.
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* Objetivos

Los programas de atencion a las familias permiten que éstas participen en
actividades comunes con otros familiares y su objetivo primordial es el de mejorar
su percepcion de calidad de vida, trabajando lo fisico, lo mental, lo emocional,
lo afectivo y lo social. De esta manera, con el ocio terapéutico se persigue lo siguiente:

* Favorecer la formacién de grupos de apoyo y de nuevos lazos sociales.
* Ampliar la red y apoyo social del familiar que participa en la actividad.

* Crear un lugar de encuentro en el que poder poner en prictica el trabajo realizado
desde otras actuaciones que se hagan en la asociacion.

* Crear un contexto en el que generalizar aprendizajes (i.e. habilidades sociales),
permitiendo poner en practica nuevos habitos beneficiosos (i.e. aumento de
actividades agradables, de relajacién, etc.) que puedan tener un efecto multiplicador
de lo que se trabaje en otras intervenciones.

* Aprender a realizar actividades como persona que forma parte de una familia en
la que hay un DCA, pero que puede realizar actividades por si misma sin el afectado/a.

Metodologia

En el ocio terapéutico las actividades propuestas deben resultar familiares y
estar relacionadas con los valores, intereses y necesidades de la persona, asi como
estar dirigidas por un profesional que tenga un objetivo concreto para cada una de
ellas. Ademads, su ejecucion debe ser simple y facilmente realizable, también
adaptable y graduable segin las circunstancias. Por ultimo, aunque no menos
importante, deben facilitar la integracién de la persona en su medio social y familiar
mas cercano. Un ejemplo de ocio terapéutico es la practica de tareas como la pintura,
las manualidades, la gimnasia dirigida, el yoga, etc. Todas ellas suponen un distractor
y una oportunidad para crear una red social con la que potenciar sus capacidades y
recursos y al mismo tiempo, que disfruten del tiempo libre rodeados de otras personas
con problematicas parecidas.
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Obstaculos frecuentes

A la hora de crear un programa de ocio terapéutico es conveniente tener en
cuenta los siguientes aspectos:

* Valores personales: a muchos familiares les resulta tremendamente dificil decidirse
a practicar ocio terapéutico pues, ademds del sentimiento de estar al cuidado de
la persona afectada, subyace en muchos casos la cultura del “no puedo permitirme
un entretenimiento si él/ella no puede”. Por ello es interesante invitar a estos
familiares a que participen en otro tipo de intervenciones que realice la asociacién
dirigidas a minimizar el impacto de estas percepciones y se potencie asi el autocuidado
a través del ocio.

* Valores familiares: aunque el cuidador/a esté de acuerdo con los beneficios de la
participacién en el programa de ocio, puede que su entorno familiar no lo comparta.
Bien expresando explicitamente su disconformidad y desalentando al familiar, o
bien implicitamente. Esto ultimo es bastante frecuente, pueden “animar” al cuidador
pero al mismo tiempo, no apoyarle para que pueda hacerlo (i.e. no tomar el relevo
en la supervision/cuidado de la persona afectada, no querer asumir las tareas de
ese familiar, etc.). De esta forma les puede resultar muy dificil compatibilizar el
cuidado de la persona afectada con su horario laboral, las tareas del hogar, el cuidado
de otros miembros de la unidad familiar (como pueden ser nifios/as y ancianos/as),
etc.

* Falta de recursos de apoyo: en el caso de que no exista la posibilidad de delegar el
cuidado y supervisiéon del afectado/a, la asociacion podria crear un espacio para
éste, paralelo al ocio del cuidador y/o incluir al resto de miembros de la familia en
talleres de psicoeducacion sobre el cuidado del cuidador/a, con el objetivo de que
contribuyan precisamente a esto, a cuidar al cuidador/a.

* Falta de recursos econémicos: para las familias puede ser dificil asumir los gastos
que ocasiona la practica de este tipo de ocio, pero los Servicios Sociales Municipales
pueden trabajar con ellas la mejora de su gestién de recursos, tramitdndoles alguna
ayuda para desplazamiento, apoyo en el domicilio, etc. Por otro lado, existen
subvenciones para programas de ocio a las que las asociaciones pueden acogerse
y proporcionar asi las actividades a las familias a un precio mas econémico al que
si pudiesen acceder.
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En situaciones de dependencia y sobreproteccién el cuidador/a no suele
disfrutar de su tiempo libre, esto hace que vaya acumulando estrés y dificultando su
correcta percepcion de resolucién de problemas. Diversas investigaciones concluyen
que los efectos negativos del estrés pueden ser mitigados con la practica de
actividades positivas y gratificantes. Esas actividades podrian entenderse como
salidas al aire libre, excursiones, etc., las cuales supondrian un respiro para el
cuidador/a, pero no la practica del ocio como terapia.

La utilizacién del ocio como terapia comenzé en la década de los cincuenta en
Estados Unidos. Fue entonces cuando se demostrd, por primera vez, que su practica
contribuye a una notable mejora en el estado animico y fisico de cualquier individuo.
Segln el Instituto de Estudios del Ocio de la Universidad de Deusto el ocio es “una
vivencia subjetiva caracterizada fundamentalmente por la libertad percibida y por tanto
por la voluntariedad, por la motivacion o refuerzo intrinseco y por tanto por ser de
cardcter final y no instrumental, y por el disfrute o satisfaccién que comporta”.

En definitiva, el ocio terapéutico para las familias debe constar de actividades
que tengan como objetivo que las personas, en un contexto adecuado, y utilizando
un lenguaje desenfadado y adaptado a la situacién, consigan hacer compatibles sus
planes vitales, y los del entorno familiar, con el cuidado de la persona afectada.

4.4.- Sugerencias para el abordaje de familias con DCA

En esta apartado pasamos a describir algunas recomendaciones que pueden
facilitar cualquier intervencién con familiares.

Sugerencias practicas en la atencién a la familias con DCA

Adaptado : Arranz, P, Barbero, |., Barreto, P., y Bayés, R. (2003). Intervenciéon emocional
en cuidados paliativos. Barcelona: Ariel.

* Comprender que el proceso por el que pasan los familiares lleva a que
experimenten altos niveles de tensién, ansiedad y enfado que les puede hacer
inhabilidosos en muchas situaciones.

* Es obligatorio estar atentos siempre a la comunicacion no verbal del familiar
(lo que nos comunican mientras hablan o incluso cuando permanecen en silencio).

* Es importante que el familiar perciba una actitud de disponibilidad para la
comunicacion y apoyo emocional por parte del profesional.
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Disponer de un profesional de referencia, al que el familiar puede recurrir para
pedirle consejo o ayuda, cuando su afectado/a o él mismo/a necesita ayuda.

Desde el inicio de la interaccion con el familiar se debe desarrollar una actitud
libre de juicios de valor, ya que no estamos para juzgar sus planteamientos, ni
para huir o esquivar sus preocupaciones.

Sefalar la importancia de su contribucién como familiar en todo el proceso de
adaptacién a la nueva situacion derivada del DCA. El familiar tiene necesidad de
comprobar que sus opiniones se utilizan en los planes de intervencion.

Es importante ayudarles a fragmentar los problemas, marcar pequefos objetivos
y buscar soluciones. Se aconseja empezar a trabajar por los problemas que generan
mayor malestar y aquellos que dificultan la funcionalidad diaria.

Facilitar la comunicacién intrafamiliar, sugiriendo en ocasiones encuentros para
clarificar posiciones, conseguir consenso acerca de los posibles cursos de accion,
marcar pautas de funcionamiento, etc. Apoyar a la familia, tanto al cuidador/a
principal como al resto de la familia; de una manera u otra todos se sentiran
afectados e implicados.

Escuchar la demanda que hacen los familiares, pero también las necesidades.

Transmitir que, adaptarse a la nueva situacién derivada de las consecuencias del
DCA, es un proceso en que se necesita tiempo, ¥ que no se aprende sélo con
la buena predisposicion. Se necesitard predisposicion, iniciativa, flexibilidad,
responsabilidad y serenidad.

Promover la normalizacién de sentimientos, preocupaciones y miedos. Reconocer
tanto sus limitaciones como sus capacidades y competencias.

Ofrecer informacion de los recursos sociales disponibles, tanto para el afectado/a
como para ellos como familiares y potenciar su participaciéon en los propios
recursos familiares y servicios comunitarios.

Ayudar a entender que la utilizacién de sus propios recursos para la solucién
de problemas puede ser compatible.
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Prevenir la claudicacién y el desanimo, brindando ayuda practica y potenciando
tanto el apoyo social, como la posibilidad de compartir experiencias con otras
familias.

Reducir la incertidumbre y la percepcién de falta de control, mediante la anticipacion
de emergencias y planificacién de las actuaciones a seguir en tales casos.

Concienciar de la importancia de evitar la sobreproteccion, negacion o abandono
y favorecer la comunicacién, apoyo y refuerzo.

Proporcionar, siempre y en cada momento, informacién adecuada y realista a la
situacion del afectado/a y en familia por parte de todos los profesionales. Es
importante que tomen conciencia de lo que esta sucediendo. Recordar que los
familiares necesitan disponer de una informaciéon completa sobre los problemas
fisicos, cognitivos, psicologicos, etc.

Comeprender y ser pacientes cuando los familiares nos dicen que no les hemos
dicho tal o cual cosa. Explicarselas cuantas veces sea necesario. Este mecanismo,
les sirve en ocasiones para no derrumbarse.

Prevenir, reducir o eliminar los sentimientos de culpa.

Potenciar, identificar y expresar emociones (escribir un diario y cartas, ver fotos,
etc.)

Formar a los cuidadores formales y no formales para la dindmica practica de
cuidado: Explicar los cuidados basicos, movilizaciones, el manejo cognitivo —
conductual de su familiar afectado de DCA e instruir para ello.
Ayudar en la planificacion de los cuidados entre los distintos cuidadores, con
las rotaciones oportunas. Explicar la importancia de la dosificacién de las energias,
etc.

Favorecer el duelo adecuado para afrontar y adaptarse a la nueva situacion.

Prevenir y evitar expectativas muy altas y la excesiva responsabilidad.
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Reforzar los elementos positivos de los cuidados que esta realizando la familia y
fomentar la percepcion de utilidad.

Responder a las preguntas que nos hagan y cuando no tengamos respuesta, hay
que reconocerlo afirmando “no lo sé”.

Evitar forzar a realizar planes demasiado pronto, aunque si les podemos animar
a que piensen en ello.

Sugerir entrenamiento previo cuando hay que asumir nuevos roles.

Concienciar y facilitar ingresos temporales en instituciones para promover el
descanso ante el previsible agotamiento del cuidador. Intentarlo de forma preventiva.
El objetivo es que puede seguir cuidando y cuidando bien. Animarles a reconocer
y formular lo positivo que esta atn aportando el afectado/a.

Ayudar en la diferenciacién de las necesidades basicas (alimentarse, descansar)
de los satisfactores (una residencia, cuidadores de apoyo, etc.).En ocasiones se
focaliza la atencion en un tipo de satisfactor, cuando pueden haber muchos mas.

Informar de forma puntual, adecuada, realista, comprensible y continuada sobre
la evolucién, siendo muy prudentes con las informaciones prondsticas y procurando
establecer objetivos plausibles a corto y medio plazo.

Enfatizar la necesidad de transmitir serenidad y que ésta sea percibida por el
afectado/a.

Transmitir que las crisis y conflictos generados por el DCA, pueden ofrecer
oportunidades de mejora.
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VI.- ANEXOS

Anexo 1: Ejemplos de genograma
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Anexo 2: Cuestonario de derivacion

CUESTIONARIO DE DERIVACION

Las familias de las personas que han sufrido un DCA, también tienen sus propias
necesidades especificas, que pueden ir cambiando y cubriéndose (o no) a lo largo de
todo el proceso.

Por ello, consideramos importante detectar algunas de estas necesidades
(emocionales, fisicas, habilidades, etc.) para ver en qué medida les podemos ayudar.

INSTRUCCIONES: Con el objetivo de valorar como se encuentra usted en la
actualidad, le pedimos que conteste con sinceridad a las preguntas que figuran a
continuacién. Debe contestar las preguntas situandose en las vivencias y
situaciones experimentadas durante el ultimo mes, incluyendo el dia hoy.
Tenga en cuenta que no existen respuestas buenas ni malas.

NADA |POCO| BASTANTE | MUCHO

Nunca |Alguna| Bastantes | Casi todo
veces el tiempo

|.- ;Siente dificultad en expresar lo que
le pasa, como se siente, o sus propias
necesidades?

2.- ;Se siente triste o vacio/a?

3.- ;Le satisfacen las cosas igual que
siempre!

4.- ;Siente que ha perdido el interés en
sus actividades habituales?

5.- ;Le apetece comer como antes!?

6.- ;Le cuesta dormir o se despierta
antes de lo habitual?

7.- ;Se siente cansado/a y con falta de
energia para continuar?

8.- jLe cuesta mas concentrarse en las
cosas que estd haciendo?

9.- ;Se siente culpable por algo?

10.- ;Siente que tiene ganas de llorar?
I'l.- ;Siente nerviosismo o agitacién
interior?

12.- ;Tiene sensaciones de ahogo o que
su corazén late mas rapido?

143




45 CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

NADA [POCO| BASTANTE | MUCHO

Nunca |Alguna

Bastantes | Casi todo
veces el tiempo

|3.- {Tiene miedo de repente y sin razén?

14.- ;Siente que, por momentos pierde
el control de las situaciones, incluso de
su vida?

I5.- ;{Piensa que deberia hacer mas por
su familiar?

|6.- ;Piensa que, debido al tiempo que
emplea en cuidar a su familiar, no tiene
tiempo para usted!?

I7.- ;Se siente agobiado/a por intentar
compatibilizar el cuidado de su familiar
con otras responsabilidades (trabajo,
hijos/as...)?

I8.- ;Piensa que su estado de salud en
general ha empeorado?

|9.- ;Siente que la familia no entiende lo
que le pasa a la persona afectada por
DCA?

20.- ;Piensa que no puede aceptar esta
situacion, y que tiene que luchar para
que sea como antes!

21.- ;Siente que los profesionales no le
tienen en cuenta, ni le comunican los
cambios referidos a su familiar?

22.- ;Se queda a menudo pensando cémo
era él/ella antes!?

23.- ;Siente que no dispone de ayuda
para cuidar a su familiar afectado?

24.- ;Piensa que es injusto y no puede
dejar de pensar cémo era antes del
DCA?

25.- ;Tiene miedo a que pase lo peor?

26.- ;Cree que hace cosas por su familiar
que podria hacer él/ella por si mismo/a?

27 .- ;Siente pena o lastima por su familiar?

28.- ;En qué medida piensa que la
situacion actual de la persona afectada
es una carga para usted?
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NADA|POCO |BASTANTE | MUCHO

Nunca |Alguna | Bastantes | Casi todo
veces el tiempo

29.- ;Piensa que ha dejado de atender a
sus propias necesidades, trabajo o
intereses?

30.- ;Piensa que su familiar estd mejor de
lo que dicen los informes y profesionales?
31.- ;Siente que muchos familiares no
entiendan lo dura y dificil que es la
situacién para usted?

32.- Cuando surgen problemas, ;se siente
inseguro/a y con dificultades para darles
solucién?

33.- ;Siente y piensa en muchos momentos
que no puede continuar?

34.- ;Siente que en la mayoria de ocasiones
estd demasiado pendiente de su familiar
con DCA?

35.- ;Piensa que necesita que las personas
entiendan lo dura y dificil que es la
situacion para usted?

36.- ;Le cuesta aceptar lo que le pasa 'y
la situacién actual en la que vive!?

37.- ;Piensa que su familiar llegara a ser
como antes?

38.- ;Siente que han ido desapareciendo
los amigos/as, compafieros/as y gente
proximal?

Marque su nivel de malestar general que ha experimentado en los dos
ultimos meses, incluyendo el dia de hoy

NIVEL DE
MALESTAR NADA POCO BASTANTE MUCHO

Marque su nivel de satisfaccion general que ha experimentado en los dos
ultimos meses, incluyendo el dia de hoy

NIVEL DE
N Z®EOlNE NADA POCO BASTANTE MUCHO

145




4} CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Anexo 3

Modelo de solucién de problemas adaptado de Becoiia (2001); Costa y Lépez, (2006).
Otros modelos, anteriores a estos autores, son los de Goldfried y D’Zurilla (1971)
y Mahoney (1985).

Fase

Orientacion
general hacia
el problema

Qué

* Reconocimiento del
problema: identificacion,
atribuciones, percepcion

de capacidad de resolucion,
valoraciones, etc.

* Promover: animo apropiado
y reflexion, confianza en su
resolucion, planificacién,
mejoras en las condiciones
del entorno.

Como

Preguntas abiertas, completar
sentencias, tormenta de ideas, etc.
Permitir expresion de emociones y
validarlas, priorizar aspectos
manejables y con mayor probabilidad
de éxito,

detectar entornos y momentos
adecuados, etc.

Definicion y
formulacion
del problema

* Recoger informacion
* Analizar informacién
» Compartir informacién

Promover aclaracion de conceptos
ambiguos, evitar lagunas de
conocimiento, familiarizarse con lo
nuevo, facilitar contexto para
intercambiar informacion entre
implicados, etc.

de soluciones
alternativas

como sea posible. (Principios
de cantidad, aplazamiento de
juicio y principio de variedad)

Formular * |dentificar objetivos: a dénde | Un objetivo o varios, aclarar los
objetivos queremos llegar cursos de accién, dénde, cémo,
* Definir objetivos: concretos | quién...Viabilidad, evitar dar directrices
y realistas sobre lo que se ha de hacer, promover
* Clarificar objetivos: como que formule los objetivos la persona
conseguirlos que tiene el problema, etc.
* Comprometer objetivos -
accién: promover compromiso.
Generacion |* Generar tantas soluciones Tormenta de ideas sin criticar, incitar

la produccién de alternativas, etc.

de la solucion

Toma de * Evaluar las alternativas de la | Valoracién de probabilidad de
decisiones |fase anterior solventar el problema con cada
* Seleccion alternativa, costes-beneficios
de consecuencias (tiempo-esfuerzo,
bienestar emocional, economia,
social). Puntuacion de cada opcioén,
Puesta en * Evaluacién del resultado de | ventajas - desventajas. ;Combinacion
practicay la solucion de varias soluciones?
verificacion Verificacion simbdlica antes de

llevarlo a la practica.
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Toma de decisiones

Anexo 4

Incapacitacién
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Institucional

{Qué es? Una de las consecuencias inmediatas mas frecuentes de una lesion cerebral es la pérdida (definitiva o transitoria), de
lo que en términos juridicos corresponde a “capacidad de obrar de hecho o natural”; es decir, no poder tomar decisiones concretas
sobre aspectos bdsicos de su vida y ejercitar con ello, los derechos fundamentales que tiene reconocidos como persona.
Esta falta de capacidad puede ser de muy diverso alcance, segiin que afecte soélo a facultades fisicas o incluya las facultades
cognoscitivas y/o emocionales. Seglin el grado de disminucién de facultades, la persona con dafio cerebral puede, bien precisar la
ayuda de otra persona para el ejercicio de sus actividades de contenido juridico, o quedar considerada como una menor de edad,
que debe ser representada y protegida.

Recursos para acompaiiar, informar o asesorar: asociaciéon de DCA de referencia, abogado. Es importante localizar los recursos
en cada comunidad auténoma ya que podemos encontrar diferencias. Cédigo Civil ( Titulo IX)

i{Qué es? Es la suspensién de los tratamientos que estan recibiendo aquellos enfermos sin posibilidad alguna de recuperacion.
Las técnicas de soporte vital otorgan mas tiempo para que el médico pueda intervenir, haga efecto un determinado tratamiento, o
simplemente la persona pueda ir recuperandose al ritmo que necesite. No obstante, en ocasiones son medidas que prolongan el
hecho de morir. ;Tiene alguna utilidad la retirada de soporte vital? La respuesta es Si. De hecho es necesaria que exista: con ello se
defiende el derecho a una muerte digna, es decir, no alargar “innecesariamente” la vida y evitar lo que técnicamente se llama
“encarnizamiento terapéutico” o la “futilidad de ciertos tratamientos”:

Recursos para acompaiiar, informar o asesorar: equipo médico, asociacién de DCA de referencia, comisién de hospitales.
http://www.imsersomayores.csic.es/documentos/documentos/alvarez-comites-0 1| .pdf

{Qué es? Una lesidon cerebral puede afectar la respuesta emocional de la persona, la libido, la sensibilidad, la capacidad para
empatizar y también estimular una tendencia hacia el egocentrismo. Esto significara que la relacién de pareja cambiara. A menudo
el cényuge sano dird que todavia ama a su pareja, pero siente que su amor ha cambiado y ya no es el sentimiento que le atrajo
al principio.

Es esencial ser lo suficientemente flexible para aceptar que las cosas han cambiado. No son, ni buenas ni malas, pero si diferentes,
la relacién dejara de ser reciproca.

Recursos para acompaiiar, informar o asesorar: Asociacion de DCA de referencia, centros de mediacion familiar (los hay
publicos o privados), abogado.

{Qué es? Buscar ayuda profesional, cuando la que se le puede prestar no es suficiente, también es una sefial de carifio. El ingreso
en una residencia posibilita una atencidn especializada durante 24 horas y a la familia dar continuidad a los proyectos personales de
los distintos miembros.

Recursos para acompaiiar, informar o asesorar: Asociacion de DCA de referencia, trabajador/a social de drea, directores/as
de las residencias...
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Anexo 5: Derechos del cuidador/a

DERECHOS DEL CUIDADOR/A

® A cuidar de si mismo/a. Le permitira cuidar mejor de su familiar con DCA.

® A ser tratado/a con respeto por su propio/a familiar con DCA y otras personas.

* A experimentar sentimientos negativos (enfado, ira, tristeza, etc.) y positivos
(alegria, esperanza, etc.)

® A reconocer los limites de su propia entereza y fortaleza, y a pedir ayuda a otras
personas.

* A mantener facetas de su propia vida que no incluyan a la persona con DCA a la
que cuida. Sabe que hace todo lo razonablemente posible por la persona afectada
de DCA vy tiene derecho hacer algunas cosas por usted.

® A rechazar cualquier intento de su familiar con DCA (ya sea consciente o
inconscientemente) de manipulacion con culpas, enojos o depresién.

® A decir “no” ante demandas excesivas inapropiadas o poco realistas.
® A aprender a cuidar de su familiar con DCA.

¢ A enorgullecerse de lo que esta consiguiendo y a elogiar el valor que se necesita
a veces, para satisfacer las necesidades de su familiar con DCA.

e A proteger su individualismo y a hacer una vida que le sostenga, cuando su ser
querido no necesite su ayuda a tiempo completo.

® A dedicar tiempo y actividades a vosotros/as mismos/as sin sentimientos de culpa.
® A seguir la propia vida.

® A esperar y exigir la creacién de recursos para ayudar y apoyar a los
cuidadores/as, tanto desde el ambito sanitario como social.
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Anexo 6: Guia para ayudar al familiar aprender a organizarse el tiempo

COMO ORGANIZARSE EL TIEMPO

Preguntarse “;Es necesario hacer esto? De esta forma se puede decidir qué
actividades son importantes y, por el contrario, a qué actividades se puede
decir “no”.

Marcarse objetivos realistas antes de comprometerse.

Contar con otros miembros de la familia. Consultarles, pedir su opinién, ver
con ellos en qué nos pueden ayudar e incluir esta ayuda en nuestro plan
de vida.

Hacer participe a su familiar de los cambios y decisiones.

Elaborar un plan de actividades.
“A veces no hay muchas cosas que se pueden cambiar, pero siempre hay alguna”

Fuente: Servicio de neuropsicologia Asociacion ADACEN (Navarra). Taller de cuidadores de

Cuidadores
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Anexo 7: Guia para ayudar al familiar a realizar su propia planificacin de actividades

COMO HACER UN PLAN DE ACTIVIDADES

I-. Hacer una lista de todas las tareas que se deben realizar

2-. Ordenarlas segun su importancia, empezando por las mas importantes

3-. Anotar para cada tarea el tiempo aproximado que necesita dedicarle

4-. Hacer otra lista con las actividades que le gustaria realizar

5-. Ordenarlas segtn su importancia para usted

6-. Anotar para cada actividad al tiempo aproximado que necesita para realizarla

7-. Haga ahora una unica lista con las tareas que debe realizar y las que le gustaria
realiza, siguiendo un orden de importancia

8-. Si no hay tiempo para todas las tareas y actividades que ha anotado, posponga
para otro momento las que estan en los ultimos lugares de la lista y, cuando disponga
de tiempo extra, dediqueselo a ellas.

Fuente: Servicio de neuropsicologia Asociacion ADACEN (Navarra). Taller de cuidadores de Cuidadores

150




TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA <}

151




<5 CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Notas

152




TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA

~

Notas

153



<5 CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Notas

154




TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA

~

Notas

155



<5 CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Notas

156




TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA

~

Notas

157



<5 CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Notas

158




TALLER DE PROFESIONALES DE FEDACE SOBRE FAMILIAS Y DCA

~

Notas

159



<5 CUADERNOS FEDACE SOBRE DANO CEREBRAL ADQUIRIDO

Notas

160






