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Resumen

La enfermedad del ictus representa la primera causa de discapacidad permanente
en adultos mayores de 55 afios. EI 40% de las personas que ha sufrido un ictus acaba
desarrollando algun tipo de afasia, un trastorno adquirido de la comunicacion que afecta
a los componentes del lenguaje en sus diferentes modalidades. La afasia supone un gran
impacto emocional para la pareja y familiares de la persona afectada, produciendo una
fractura comunicativa en la relacion de pareja y familiar. Bajo estas condiciones, éstos
deben desempefiar el rol de cuidador informal, una potencial fuente de estrés crénico,
ansiedad y sintomas depresivos. En Espafia no se han encontrado programas de
intervencion empiricamente validados para cuidadores informales especificos de
personas con afasia. El objetivo de este programa es mejorar la calidad de vida de
cuidadores y/o familiares reduciendo los sintomas propios de la ansiedad y la depresion,
a la par que implementar estrategias de afrontamiento activo, como la resolucion de
problemas. EIl programa estd formado por 10 sesiones individuales, presenciales y
telematicas. Esta dividido en 4 blogues tematicos: asesoramiento psicologico en el duelo,
afasia y comunicacion, resolucién de problemas y actividades agradables. Una vez
finalizado el programa se espera en los cuidadores y/o familiares: una mejor calidad de
vida, un mayor uso de estrategias de afrontamiento activo, un descenso de la carga
subjetiva percibida y una reduccion de los niveles de ansiedad y sintomas depresivos.
Bajo estas nuevas condiciones, cuidador y/o familiar podran adaptarse con mayor

facilidad, a una nueva realidad como es la afasia.

Palabras clave: cuidador informal, afasia, duelo ambiguo, estrategias de afrontamiento,

resolucion de problemas.



Abstract

Strokes represent the first cause of permanent disability in older adults over 55
years of age. About 40% of all people who have suffered a stroke end up developing some
type of aphasia, an acquired communication related impairment that affects the various
components of language in its different modalities. Aphasia entails a huge emotional
impact for couple and relatives of the stroke survivor, producing a communicative
fracture in the couples and a decline on the quality in the relationships inside their
families. Under these conditions, they have to perform the role of an informal caregiver,
which can be a potential source of chronic stress, anxiety and depressive symptoms.
Currently in Spain there are no empirically validated intervention programs that focus on
the emotional wellbeing of the caregivers of aphasia patients; and thus the objective of
this program is to improve their life quality reducing both their anxiety levels and their
depressive symptomatology, and in addition to implement active coping strategies, such
as problem solving therapy. The program consisted of 10 individual sessions, both face-
to-face and telematic. It’s divided in 4 different blocks according to their thematic:
bereavement counseling, aphasia and communication, problem solving according to their
necessities, and pleasant activities. Once the program ends, there are expectations to
observe the following on the caregivers and/or relatives: improvements in their quality of
life, greater use of active coping strategies, a decrease of the perceived subjective charge
and a reduction of the anxiety and depressive symptoms. Under these new conditions,
caregivers and/or relatives would have an easier time adapting to a new reality in their

lives: the aphasia.

Key words: informal caregiver, aphasia, doubtful bereavement coping skills, problem-
solving.



1. Introduccion
Ictus

La Sociedad Espaiola de Neurologia (SEN) define el ictus como un “trastorno brusco del
flujo sanguineo cerebral que altera de forma transitoria o permanente la funcion de una
determinada regidn del encéfalo” (Aguado, et al., 2009). Las principales formas de ictus
son los isquémicos, que representan un 85% de los casos y los hemorragicos con un 15%
(D.G.D.A,, 2019).

En los eventos vasculares isquémicos, el tejido cerebral sufre una interrupcion del
flujo sanguineo. La oclusion del vaso sanguineo puede ser producto de una trombosis
(estrechamiento por acumulacion de depoésitos de grasa) o una embolia (oclusion
producto de un coagulo sanguineo, burbuja de aire o cimulo de bacterias). En cambio,
los accidentes hemorragicos, se deben a una ruptura en la pared arterial que inunda el
tejido cerebral, produciendo un aumento de la presion intracraneal. Estos se deben a
malformaciones vasculares, ruptura de aneurismas, hipertension arterial... (Gonzalez

Léazaro y Gonzélez Ortufio, 2012).

Epidemiologia

Segin la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) los accidentes
cerebrovasculares (ACV) son la segunda causa de mortalidad y tercera de discapacidad
permanente en el mundo, con una media de 200 casos por cada 100.000 habitantes (OMS,
2012). ElI ACV es la enfermedad mas frecuente en personas mayores de 55 afios, siendo
la primera causa de discapacidad permanente y la segunda en demencias. Del total de
casos, un 44% de ellos desarrolla algin tipo de discapacidad o dependencia funcional.
(D.G.D.A., 2019; Matias-Guiu, Villoria, Oliva, Vifas y Marti, 2009). El 40% de la
poblacion que ha sufrido un ictus acaba desarrollando algun tipo de afasia (Helm-
Estabrooks y Albert, 2005).

En Espafia la incidencia anual es de 110.000-120.000 habitantes, con una media
de 40.000 fallecimientos. Es la primera causa de mortalidad en mujeres y la segunda en
hombres (INE, 2018). En la Comunidad Valenciana (CV) se dan una media 11.500 casos
de anuales, donde el 55% son hombre y el 45% mujeres (D.G.D.A., 2019). Es la tercera
comunidad autébnoma con mas casos por detras de Catalufia (18.500 casos) y Andalucia
(21.000 casos) (Brea, Laclaustra, Martorell y Pedragosa, 2013).



Afasia

La afasia es un trastorno adquirido de la comunicacion producido por un dafio
cerebral, se caracteriza por una afectacion de los componentes (fonoldgico,
morfosintactico, léxico-semantico y pragmatico) del lenguaje en sus diferentes
modalidades (comprension y expresion oral, lectura y escritura). Las dificultades no se
explican por un déficit sensoriomotor, discapacidad intelectual u otros trastornos
psicologicos (Papathanasiou y Coppens, 2016).

La semiologia de la afasia es muy heterogénea, es por ello, que existen multiples
modelos de clasificacion que categorizan la afasia en diferentes subtipos. EI mas utilizado
es el modelo neoconexionista, desarrollado por Norman Geschwind, que clasifica las
afasias segln la presencia o ausencia de: fluidez en la expresion, comprension,
denominacion y capacidad de repeticion (Gonzalez Lazaro y Gonzalez Ortufio, 2012)
(Anexos 1).

La afasia implica una discapacidad permanente para toda la vida. No existen
tratamientos capaces de rehabilitar completamente los diferentes componentes del
lenguaje afectados. Desde la logopedia, la intervencion en afasia tiene como objetivo
mejorar las habilidades linguisticas y comunicativas del paciente, mejorando su calidad
de vida y la de su entorno familiar (Hilari y Cruice, 2016). Los principales objetivos de
intervencion son: la expresion verbal afectada por problemas de agramatismo,
programacion y ejecucion motora; la comprensién auditiva a nivel fonolégico, léxico-
semantico, morfosintactico y discursivo; y la anomia como sintoma nuclear de la afasia,
“la incapacidad en la seleccion de una palabra, o0 mas en concreto, en la recuperacion de
los nombres de los conceptos” (Diéguez-Vide y Pefia-Casanova, 2012, p.286). Para cada
déficit existen diferentes estrategias de intervencion: la Terapia de Entonacion Melddica
(MIT) para estimular el habla proposicional en la expresion verbal, el Programa de
Produccion Sintéctica para la Afasia (PPSA) para corregir el aspecto gramatical de los
enunciados, el Método de Estimulacion Schuell para mejorar la comprension auditiva a
nivel 1éxico-semantico... (Hallowell y Chapey, 2008; Worral, Papathanasiou y Sherrat,
2016).

El funcionamiento de las personas con afasia esta profundamente relacionado con
la salud mental de los cuidadores y familiares. El tratamiento de la afasia no debe dejar

de lado a éstos ultimos. Es necesario trabajar con ellos sobre su bienestar fisico y



psicoldgico a la par que dotarlos de herramientas para desempefiar el rol de cuidador
informal, contribuyendo asi en una mayor eficacia en la rehabilitacion del lenguaje
(Draper et al., 2007; Johansson, Carlsson y Sonnander, 2011; Smith, Egbert, Dellman,
Nanna y Palmieri, 2012).

La figura del cuidador informal

El diagnostico de afasia supone un gran impacto tanto para el paciente como para
su pareja, familiares y amigos. Implica la asuncion de un nuevo rol préacticamente
desconocido para ellos, el de cuidador informal (Kniepmann y Cupler, 2014). El cuidador
informal es ‘“aquella persona principal responsable del cuidado no profesional del
paciente. Reside en su gran mayoria en el mismo domicilio del enfermo, debe estar
siempre disponible para satisfacer sus demandas y no recibe retribucion econémica
alguna por la funcion que desempena” (Feldberg et al., 2011, citado en Ruiz-Robledillo
y Moya-Albiol, 2012).

La prestacion de cuidados a personas dependientes puede ser una fuente de estrés
cronico, pues supone una carga fisica y mental de por vida, que afecta negativamente a la
calidad de vida del cuidador. Ello se debe, a que la prestacion de cuidados esta dirigido a
patologias con una temporalidad indefinida, prolongando de por vida la funcion del
cuidador (Ruiz-Robledillo y Moya-Albiol, 2012).

Dentro del ambito de la salud mental y la figura del cuidador informal, una de las
variables mas determinantes es el concepto de carga, entendida como indicador global de
los efectos de la situacion de estrés (LOpez y Martinez, 2007). La carga puede ser objetiva

y subjetiva:

e Carga objetiva. Se define como “conjunto de demandas y actividades a las que
tienen que atender los cuidadores” (Lopez, 2005). Se ha observado que una mayor
dependencia del paciente, estd relacionada con un mayor malestar fisico y
emocional en los cuidadores (Grawburg, Howe, Worral y Scarinci, 2013).

e Carga subjetiva. Hace referencia al “conjunto de percepciones y sentimientos
negativos ante la experiencia de cuidar” Constituye un factor de riesgo para el
desarrollo de: problemas de salud mental como problemas de ansiedad, depresion,

y una peor salud fisica percibida (L6pez, 2005).



En los cuidadores principales de personas con afasia, la prevalencia media de los
sintomas asociados al estrés crénico son superiores a la del resto de cuidadores. Ello se
debe a las dificultades comunicativas implicitas en la afasia, donde en las més severas la
comprension o expresion verbal estdn muy afectadas, dandose una ruptura total de la
comunicacion en la relacion de pareja/familiar y un mayor sentimiento de soledad y
aislamiento social, dadas las dificultades del paciente afasico para comunicarse con su
entorno (McGurk y Kneebone, 2013).

El cuidador informal de personas con afasia desde el Modelo Multidimensional de
Agentes Estresantes

Existen multiples modelos explicativos que pretenden ilustrar el origen y
consecuencias del estrés cronico en cuidadores y/o familiares durante el desempefio del
rol de cuidador. Algunos de estos modelos son: el Modelo de Predisposicion e Incitacion
(Rabins, 1997), el Modelo Diadico Cuidador-Mayor (Corbeil, Quayhagen y Quayhagen,
1999), Modelo Sociocultural (Olshevsky, Katz y Khnight, 1999), Modelo
Multidimensional de Agentes Estresante (Pearlin, Mullan, Semples y Skaff 1990),
Modelo Multidireccional del Estrés (Schulz, Gallagher-Thompson, Haley y Czaja, 2000)

todos ellos descritos en Lopez y Martinez (2007).

Para ilustrar los efectos del estrés cronico en cuidadores y/o familiares nos
apoyaremos en el Modelo Multidimensional de Agentes Estresantes desarrollado por
Pearlin, et al. (1990). Este modelo explica como el estrés es producto de la interaccion
entre 5 factores: antecedentes del sujeto, estresores primarios y secundarios,

consecuencias psicologicas y emocionales y variables moduladoras (Anexo 2).
Antecedentes del sujeto.

La presencia de antecedentes familiares con problemas de ansiedad y depresion,
puede suponer un factor de riesgo para el cuidador y/o los familiares en el desempefio de
su rol, pues son mas vulnerables a las consecuencias psicoldgicas y emocionales de las

situaciones de estrés asociadas a la funcion de cuidador.
Estresores primarios

Los estresores primarios son aquellos que derivan directamente de las necesidades

del paciente dada la magnitud de su patologia (Pearlin, et al., 1990), siendo la primera



necesidad el cuidado y funcionalidad de la persona con afasia. Ello conlleva un cambio
de roles para la pareja y sus familiares, asumiendo un rol desconocido para ellos, el de
cuidador informal. Siendo el momento mas critico la transicion entre la fase de
hospitalizacién y la vuelta al hogar (Cameron y Gignac, 2008; Cameron, Nagile, Silvery

Gingnac, 2013). Los familiares se sienten desorientados ante:

La gestion emocional del duelo ambiguo o efecto de extrafiamiento. Una pérdida
que se produce en cuidadores de personas con dafio cerebral adquirido (DCA), donde la
persona cuidada permanece fisicamente presente pero psicoldgicamente diferente en
cuanto a personalidad, comportamiento, formas de comunicarse... (Cabodevilla, 2007,
Zinner, Balls, Stutts y Philput, 1997). La pérdida ambigua es uno de los principales
estresores para los cuidadores y/o familiares. Este duelo puede llegar a cronificarse

durante afios (L6pez de Arroyabe Castillo y Calvete Zumalde, 2013).

El manejo publico de las dificultades comunicativas y la participacion social. La
afasia genera una relacion de dependencia comunicativa del paciente, hacia el cuidador
y/o familiares. Esta tiene su origen en las dificultades comunicativas implicitas en la
afasia, especialmente en aquellas mas severas (Armstrong y Ferguson, 2016). Cuidador,
familiares y paciente estan unidos por un objetivo comdn, que la persona con afasia sea
mas independiente promoviendo de forma activa su participacion social (Le Dorze y
Signori, 2010). Ante situaciones de alta demanda comunicativa la persona con afasia esta
abierta a recibir ayuda, pero sin parecer publicamente dependiente, mientras que el
cuidador trata de proteger a su pareja a la par que promover su independencia
comunicativa. Como resultado final se produce una incongruencia entre el mensaje y las
acciones del cuidador, empoderando verbalmente a la persona con afasia y sobre
protegiéndola con acciones que la hacen méas dependiente (completar o corregir sus
errores de expresion verbal, interrumpirla cuando tarda en responder, simplificar
excesivamente la informacion facilitando la comprension, tomar decisiones por él sin
tener en cuenta su punto de vista...). Todas estas discrepancias producen conflictos y un

estrés permanente en la relacion familiar y de pareja (Gillespie, Murphy y Place, 2010).

El desconocimiento del ictus, la afasia, recursos publicos y comunitarios
disponibles para el paciente y sus familiares como son: consecuencias del ictus, tipos de
tratamientos, ayudas econdmicas, centros sociosanitarios, especialistas disponibles

(neurdlogos, fisioterapeutas, psicologos, logopedas, terapeutas ocupacionales,



nutricionistas...) (Armstrong y Ferguson, 2016; Cherney y Robey, 2008; Le Dorze y
Signori, 2010; Worral, et al., 2016).

Estresores secundarios

Los estresores secundarios representan todas aquellas consecuencias derivadas de
los estresores primarios. Estos se dividen en dos tipos, estresores de rol y estresores

intrapsiquicos (Peralin, et al., 1990).

Los estresores de rol son las consecuencias derivadas de los estresores primarios

sobre el ambito doméstico, laboral y social del cuidador y/o familiar.

e Ambito doméstico. Asumir un mayor numero de responsabilidades,
concretamente aquellas donde el lenguaje tiene una mayor influencia (gestion del
hogar, gastos econdmicos, relaciones familiares, reparacion de mobiliario,
reuniones de vecinos...) (Hilari y Cruice, 2016). A mayor dependencia, mayor
numero de obligaciones que recaen sobre el cuidador, aumentando asi la carga
objetiva de los cuidados (Grawburg, et al., 2013).

e Ambito laboral. Integracion de obligaciones laborales y el rol de cuidador, por
ejemplo: adaptaciones del horario laboral, cambios de empleo, contratacion de
cuidadores formales, pedir ayuda a familiares ante la falta de tiempo (Gan,
Gargaro, Brandys, Gerber y Boschen, 2010; McGurk, y Kneebone., 2013).

e Ambito social. Deterioro de las relaciones interpersonales de cuidador y/o
familiar. Los lazos sociales entre cuidadores, familiares y amigos se deterioran
progresivamente, instalandose en un clima de aislamiento social (Grawburg et al.,
2013; Wallace et al., 2017). El cuidador abandona aquellas actividades
placenteras que llevaba a cabo antes del ictus, ya sea por: falta de tiempo,
sobrecarga de obligaciones, agotamiento fisico y mental, forma de proteger

comunicativamente a su pareja/familiar. ..

En los estresores intrapsiquicos encontramos la autoestima, autocompetencia
percibida, sentimiento de autoeficacia, expectativas vitales, carga subjetiva percibida,
orientacion hacia el problema... (Pearlin, et al., 1990). La falta de estrategias de
afrontamiento activas y de resolucion de problemas, dificultan la adaptacion del cuidador
a las demandas de cuidado. En consecuencia, disminuye la autoeficacia y la

autocompetencia percibida en el rol de cuidador, motivando una orientacion negativa



hacia el problema (Bell y Zurilla, 2009). A su vez, aumenta la carga subjetiva percibida,
pues el cuidador se ve abrumado por: la cantidad de demandas con las que debe cumplir,
el reto que supone su funcion, la fatiga y la culpabilidad por no poder ayudar de forma

eficaz a la persona con afasia... (Gan et al, 2010).

La interraccion de todos estos estresores secundarios terminan propiciando el
fenomeno de “Third-party disability” (Off, Griffin, Murray y Milman, 2019; Wallace et
al., 2017), un fenébmeno que se define como: el conjunto de cambios que experimentan
los cuidadores y familiares en su funcionamiento diario a nivel personal, social, y laboral,

a consecuencia de la discapacidad de su pareja o familiar (WHO, 2001).
Consecuencias psicoldgicas y emocionales

La interaccion entre estresores primarios y secundarios afecta negativamente a la
calidad de vida de los cuidadores informales. Estos actlian como potenciales factores de
riesgo para el desarrollo de elevados niveles de ansiedad y sintomas propios de la
depresion (Pearlin, et al., 1990). Una situacién que no es ajena a cuidadores y/o familiares
de personas con DCA vy afasia (Camero, et al., 2013; Guillespie, Murphy y Place, 2010;
McGurk y Kneebone, 2013; Off, et al., 2019)

La prevalencia de estos sintomas se da en un 68% de los cuidadores informales
y/o familiares durante las primeras semanas posteriores al ictus. Estos se mantienen en
un 50% de ellos pasados 3 afios desde el accidente vascular (Visser-Meiley, et al., 2009).
Las mujeres cuidadoras son una poblacion méas vulnerable debido a: factores bioldgicos,
psicosociales, estilos cognitivos de caracter mas rumiativos, mayor sensibilidad al estrés
y una mayor implicacién y concienciacion en las labores de cuidador (APA, 2013; Cardila
et al., 2015; Dominguez, et al., 2012; Larrafiaga et al., 2008; Ruiz-Robledillo y Moya-
Albiol, 2012). Muchos de los cuidadores conviven con estos sintomas, sin necesariamente
cumplir los criterios diagndsticos para un trastorno mental, como los descritos en el
DSM5 (L6pez, 2005; Lopez de Arroyabe Castillo y Calvete Zumalde, 2013).

Gran parte de los cuidadores informales ocultan su estrés y malestar psicologico,
tanto a la persona con afasia como a sus familiares y amigos. Esto se debe a que otorgan
una mayor prioridad al proceso de recuperacion del lenguaje de la persona con afasia,
dejando de lado sus necesidades psicoldgicas y emocionales (McGurk y Kneebone 2013;

Off, et al., 2019). Por otro lado, tienen miedo de que la persona con afasia pueda sentirse
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una carga, agravando asi los problemas de pareja y/o familiares. Esta situacion coloca a
la persona con afasia en una posicién de relativa independencia, donde pese a la afasia el
dia a dia en la relacion de pareja y familiar esta dentro de la normalidad, como en

cualquier otra pareja o familia (Gillespie, et al., 2010).
Variables mediadoras: estrategias de afrontamiento y apoyo social

Las variables mediadoras son la capacidad de afrontamiento y la blsqueda de
apoyo social, las cuales actiian como amortiguadoras de los niveles de estrés. EIl impacto
de las consecuencias que se derivan del rol de cuidador varia segun la capacidad de
afrontamiento de cuidadores y/o familiares en relacion a los recursos cognitivos,
emocionales y sociales de que disponen (Ledn-Campos, Chonchol y Miranda-Castillo,
2018).

El concepto de capacidad de afrontamiento es definido como el esfuerzo
cognitivo-conductual que realiza un individuo para hacer frente a una demanda, tanto
externa como interna que excede los recursos del individuo, de forma que pueda manejar
o modificar la fuente de estres o la respuesta emocional a la misma (Lazarus y Folkman,
1984).

Los estilos de afrontamiento segin Worden, Aparicio y Barberan (2013) pueden

dividirse en 3 tipos:

e Afrontamiento basado en la resolucion de problemas. Forma en que una persona
resuelve los problemas de su vida. El uso de estrategias basadas en la resolucion
de problemas correlaciona positivamente con: una mejor calidad de vida, mayor
adaptacion ante situaciones estresantes, menor sintomatologia depresiva, mayor
apoyo social y participacion social activa en los cuidadores informales (Cheng,
Chair y Chau, 2014; Nezu, Nezu y Perri, 1989; Visser-Meily et al., 2020).

e Afrontamiento emocional activo. Uso de estrategias cognitivas y emocionales para
el abordaje de problemas y el manejo del estrés, como son: la redefinicion del
problema, el desahogo emocional, el humor, la capacidad de aceptacion de apoyo
(social y emocional). Son las estrategias mas eficaces para situaciones de duelo.
Estas estrategias son beneficiosas para los cuidadores informales si estan dirigidas
a situaciones poco controlables, reduciendo la carga subjetiva percibida (Griffin,

Murray y Milman, 2019; Leon-Campos, et al., 2018).
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e Afrontamiento emocional evitador. Uso de estrategias basadas en la evitacion de
emociones. Entre estas estrategias se encuentra: la culpabilizacion de uno mismo,
la distraccion, la negacion. el consumo abusivo de alcohol y sustancias. Estas
estrategias solo son efectivas a corto plazo. A largo plazo correlacionan
positivamente con una peor calidad de vida, mayor presencia de sintomas
depresivos, orientacion negativa hacia las demandas y caracteristicas de la afasia
y una menor participacion social activa (Visser-Miely, et al., 2020).

Por otro lado, el apoyo social es entendido como “un patron duradero de lazos
continuos o intermitentes, que [desempefia] un rol significativo en el mantenimiento de
la integridad fisica y psicologica de la persona a través del tiempo” (Bravo et al., 1992,
citando en Linde, Velasco y Velasco, 2005). Existen dos tipos de apoyo social: el informal
0 emocional, compuesto por el conjunto de familiares, amigos, y asociaciones sin &nimo
de lucro; el formal, formado por los profesionales de la salud que participan de la
rehabilitacién de la persona cuidada (Linde, et al., 2005). Se ha observado que el apoyo
social percibido por los cuidadores de personas con afasia tanto formal como informal es
muy pobre, especialmente una vez realizada la transferencia del paciente del hospital a su

domicilio (Cameron y Gignac, 2008).

La falta percibida de apoyos informales queda reflejada en: el distanciamiento
social con familiares y amigos. Sumiendo a la persona con afasia y a su cuidador en un
clima de soledad y aislamiento, que dificulta la participacidn social activa de la persona
con afasia, asi como la busqueda de momentos de respiro en compafiia por parte del
cuidador. A su vez, existe un desconocimiento generalizado, sobre la existencia de
recursos sociosanitarios como centros de dia o asociaciones de familiares de personas con
afasia. Unos recursos muy Utiles para: promover la participacion social activa del paciente
en entornos controlados y poner fin la falta de reconocimiento y validacion del rol de
cuidador. (Armstrong y Ferguson, 2016; Cameron y Gignac, 2008; Cameron et al., 2013;
Le Dorze y signori, 2010; Gan et al., 2010).

La falta percibida de apoyos formales queda reflejada en: la desinformacién sobre
el ictus y la afasia, prondstico de recuperacion del lenguaje, recursos publicos disponibles,
ayudas economicas, profesionales a los que acudir, tipos de intervencion disponibles,

como readaptar la comunicacion dentro en la relacion de pareja y familiar, como
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desemperiar el rol de cuidador... (Cameron y Gignac, 2008; Le Dorze y Signori, 2010;
Wallace et al., 2017).

El impacto del ictus y la afasia en la vida del cuidador y/o familiar, genera la
necesidad de algun tipo de apoyo o asesoramiento psicolégico para: ayudarles a aceptar
esta nueva realidad desde una orientacion mas positiva (Wallace et al., 2017), gestionar
los problemas de comunicacion derivados de la afasia, mejorar su calidad de vida,
dotarlos de herramientas para el desempefio de su rol (Off, et al., 2019).

Tratamientos para cuidadores informales de personas que han sufrido un ictus

Cuidadores y familiares son un recurso imprescindible para la recuperacion del
lenguaje de la persona con afasia. Los meta-andlisis y revisiones sisteméaticas mas
recientes sobre intervencion en cuidadores y/o familiar de personas que han sufrido un
ictus, se concluyo, que los tratamientos con un mayor respaldo empirico son aquellos que
combinan: psicoeducacién sobre el ictus, la afasia y sus consecuencias; desarrollo de
estrategias de afrontamiento del estrés y entrenamiento en habilidades para la resolucion
de problemas. Tras la intervencién, se espera: una mejora de la calidad de vida, junto a
una disminucion significativa de los niveles de ansiedad y los sintomas depresivos. La
eficacia de estos programas es independiente al periodo en el que se encuentran
cuidadores y familiares, ya sea 2 meses después de haber abandonado el hospital o
pasados 3 afios del ictus (Cheng, et al., 2014; Corry, While, Neena y Smith, 2015; Lee,
Soeken y Picot, 2007; Minshall, et al., 2020).

Terapia de resolucién de problemas

La terapia de resolucion de problemas de acuerdo con Zurilla (1986) citado por
Bados Lopez y Garcia Grau (2014) tiene como objetivo “ayudar a la persona a identificar
y resolver los problemas actuales de su vida, que son antecedentes de respuestas
adaptativas y al mismo tiempo, en caso de ser necesario, ensefiar a la persona habilidades

generales que le permitiran manejar mas eficaz e independientemente futuros problemas”.

El proceso de resolucion de problemas estd formado por dos dimensiones
independientes entre ellas: la orientacion al problemay el estilo de solucion del problema.
La orientacion al problema hace referencia a la valoracion final que realiza un sujeto sobre
una situacion, catalogandola como positiva 0 negativa y solucionable o no solucionable.

Por otro lado, el estilo de solucion del problema responde al conjunto de estrategias
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cognitivas y conductuales que el sujeto pone en marcha para afrontar una situacién (Bados

Lopez y Garcia Grau, 2014).

Laterapia de resolucion de problemas trata de promover en el cuidador y/o familia
una orientacion positiva hacia el problema, junto a un estilo racional (Mayden-Olivares y
D'zurilla, 1986). Dicho estilo se caracteriza por el uso de las siguientes estrategias
cognitivo-conductuales: definicion del problema, establecimiento de metas, generacion
de soluciones alternativas, toma de decisiones, planificacion de soluciones y verificacion

de resultados (Bados Lopez y Garcia Grau, 2014).

Justificacion del programa de intervencion

Segln lo expuesto anteriormente, se puede observar que los cuidadores y
familiares de personas con afasia constituyen una poblacion vulnerable a experimentar
elevados niveles de estrés, ansiedad y sintomas propios de la depresion que repercuten
negativamente en su calidad de vida (Camero, et al., 2013; Guillespie, et al., 2010;
McGurk y Kneebone, 2013; Off, et al., 2019).

Los programas de intervencion que cuentan con un mayor respaldo empirico son
aquellos que combinan: psicoeducacion, afrontamiento del estrés y entrenamiento en
habilidades para la resolucion de problemas (Cheng, et al., 2014; Corry, et al., 2015; Lee,
et al., 2007; Minshall, et al., 2020).

En Espafia existen programas destinados a mejorar la calidad de vida cuidadores
y familiares a cargo de personas con algin grado de dependencia (demencia,
enfermedades neurodegenerativas, diversidad funcional...) como los desarrollados por
Corbalan, et al., (2013); Ldépez (2005); Navarro Diez (2010); Vazquez, Otero, Lopez,
Blanco y Torres (2010)... No se han podido encontrar programas de intervencion
validados en Espafia para cuidadores y/o de personas con afasia, tan solo: guias practicas
para cuidadores, jornadas formativas y encuentros anuales de familias de familiares
organizadas por asociaciones de DCA como la: VI Jornada de DCA de Nueva Opcion o
el IV Encuentro Andaluza de Familias con DCA organizado FANDACE...

Dada la gran heterogeneidad de la afasia y la escasez de programas en Espafia el

objetivo de este trabajo es elaborar un programa de intervencion, destinado al
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entrenamiento de habilidades para la solucion de problemas en cuidadores informales o

familiares de personas con afasia.

2. Descripcion del programa de intervencion
Ambito de aplicacion

El ambito de aplicacion en el que se enmarca el programa de intervencion es el
privado como un gabinete de psicologia o el sociosanitario, como una asociacion para
personas con afasia. El programa de intervencion, alterna sesiones de intervencion
presenciales y telematicas, de forma que cuidadores y/o familiares, concilien con mayor

facilidad sus obligaciones laborales y de cuidador con su participacion en el programa.

Objetivos del programa

Partiendo de las necesidades y barreras percibidas por los cuidadores principales
y familiares de personas con afasia (Cameron, et al., 2013; Gan, et al., 2010; Le Dorze y
Signori, 2010), los objetivos establecidos para el desarrollo del programa de intervencion

son los siguientes:

I. Objetivo general: Mejorar su calidad de vida, mediante el desarrollo de un

programa de intervencion centrado en sus necesidades personales.
I1. Objetivos especificos:

e Reducir la sintomatologia ansioso-depresiva de cuidadores principales y/o

familiares.

e Dotar a los cuidadores principales y/o familiares de estrategias de

afrontamiento para la resolucion de problemas.

Poblacion diana sobre la que se va a aplicar el programa

La poblacion diana sobre la que se va a aplicar el programa de intervencion son
los cuidadores informales y familiares de primer grado de la persona con afasia. Los

criterios de inclusién para poder acceder al programa son los siguientes:

e Convivir en el mismo domicilio de forma permanente con la persona cuidada.
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e Ser un familiar directo o cuidador principal; que haya pasado un minimo de un
mes desde el traslado de la persona con afasia del hospital a su hogar.
e Ser mayor de 16 afios de edad.

¢ No presentar ningun tipo de discapacidad fisica o psiquica

Fases en la elaboracion del programa

El programa de intervencion consta de 3 fases, la primera de evaluacion inicial, la

segunda en la que se apicarara el programa de intervencion y la Gltima de postratamiento.
Fase 1. Evaluacion inicial

La evaluacion inicial tiene como objetivo operativizar las siguientes variables:
carga subjetiva percibida, calidad de vida percibida, estrategias de afrontamiento, nivel

de ansiedad y depresion.

Para la evaluacion inicial de los participantes del programa se utilizaran los
siguientes instrumentos de evaluacion: Escala de Calidad de Vida (WHOQOL-BREF)
(WHOQOL, 1998), Cuestionario de ansiedad estado-rasgo (STAI) (Spielberger,
Gorsuch, Lushene y Cubero, 1999), Inventario de Depresion de Beck (BDI-I1) (Beck, et
al., 1961), Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) (Zarit y Zarit, 1983) y el
Cope-28 version espafiola del Brief COPE (Carver, 1997). Las caracteristicas de los

instrumentos seleccionados se encuentran en el apartado de Evaluacion.
Fase 2. Aplicacion del programa de intervencion

La aplicacion del programa de intervencion tiene como propdésito cumplir con los
objetivos generales y especificos desarrollados anteriormente en el apartado de
“Objetivos del programa”. Esta fase abarca un total de 8 sesiones, agrupadas en 4 bloques
tematicos. La metodologia de trabajo planteada en el programa esta formada por sesiones
individuales de caracter presencial y telematico. Cada sesion se asienta sobre uno o varios
objetivos a alcanzar, combinando psicoeducacion y actividades practicas. Para el
desarrollo de cada una de las sesiones, se han disefiado una serie de recursos digitales y

materiales para los cuidadores y/o familiares, facilitando asi el proceso de aprendizaje.
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Fase 3. Evaluacion post-tratamiento

Una vez finalizado el programa de intervencion, se volveran a administrar los
cuatro instrumentos de evaluacion utilizados en la fase de evaluacion inicial. De forma
que se pueda determinar si se ha producido un cambio significativo en las variables
operativizadas de: calidad de vida percibida, estrategias de afrontamiento, nivel de
ansiedad y depresion. Los resultados esperados para cada una de las escalas son los

siguientes:

e Escalade Calidad de Vida (WHOQOL-BREF) (WHOQOL, 1998). Se espera que
la calidad de vida del cuidador principal y familiares aumente significativamente,
con especial hincapié¢ en las dimensiones de “salud psicologica” y “relaciones
sociales”, dos dimensiones que se ven seriamente comprometidas en esta
poblacion (McGurk y Kneebone, 2013).

e Cuestionario de ansiedad estado-rasgo (STAI) (Spielberger, et al., 1999). Se
espera una disminucion significativa de los niveles ansiedad estado.

e Inventario de Beck (BDI-II) (Beck, et al., 1961). Se espera una disminucion
significativa de los sintomas de depresion situando al paciente en puntos de corte
de ausencia de depresién (0-13) o depresion leve (14-19).

e Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) (Zarit y Zarit, 1983). La carga
subjetiva  percibida se espera que disminuya significativamente
independientemente del nivel de carga objetiva implicita en las labores de
cuidador.

e Cope-28 version espafola del Brief COPE (Carver, 1997). Al finalizar el
programa se espera que los participantes mejoren en las escalas de: afrontamiento
activo, planificacion, uso de apoyo emocional, reinterpretacion positiva y
aceptacion. Unas estrategias de afrontamiento que correlacionan positivamente
con una mejor calidad de vida junto a una menor presencia de sintomas propias

de la ansiedad y depresion.

Pasados 6 meses del entrenamiento, el terapeuta se pondra en contacto con el
cuidador y/o familiar para volver a pasar los 5 cuestionarios y asi constatar si los

resultados del programa se mantienen a largo plazo.
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Descripcion del programa

El “Programa de intervencion en estrategias de afrontamiento para cuidadores y
familiares de personas con afasia” esti formado por 10 sesiones de carécter individual.
Las sesiones estan disefiadas para ser aplicadas a un maximo de 2 participantes, capacidad
ampliable a 3 si la pareja/familiar tiene mas de un hijo. El programa combina dos formatos

de intervencion:

e Presencial, en la consulta del terapeuta.

e Telemético, a través de la plataforma de videollamada “Zoom”.

El formato varia segun los objetivos y dindmicas de la sesién. De las 10 sesiones,
2 estan destinadas a la evaluacion inicial y final, los 8 restantes van dirigidas a la
implementacion del programa. Cada sesion tiene una duracién preestablecida de 60 o 90
minutos, dependiendo de la duracion prevista para las actividades. La estructura de la

sesion es la siguiente:

e 5 minutos al inicio de cada sesién para revisar tareas o resolver dudas.

e 50080 minutos (dependiendo de la duracién total de la sesion) para llevar a cabo
los contenidos tedrico-practicos de la sesion.

e 5 minutos finales para remarcar conceptos tedricos relevantes o resolver dudas.

Las sesiones de intervencion estan divididas en 4 bloques tematicos.

Las sesiones de intervencion se distribuyen en los siguientes bloques tematicos:

Tabla 2
Estructura del programa distribuida en bloques tematicos

Bloque temético N° Sesiones Formato
Blogue I. Asesoramiento psicoldgico en el duelo 2 Presencial
Bloque Il. Afasia y comunicacion 2 Telematico/presencial
Bloque I11. Resolucién de problemas 3 Telemaético
Bloque IV. Actividades agradables 1 Telemético

Nota. Fuente: Tabla de elaboracién propia.
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A continuacién, se desarrolla el contenido de cada una de las sesiones.
Sesion 1. Presentacion del programa y evaluacion inicial:

Obijetivo de la sesion. Presentar los objetivos del programa al cuidador y/o familiar
y llevar a cabo el proceso de evaluacidn de las variables: carga subjetiva percibida, calidad

de vida, estrategias de afrontamiento, nivel de ansiedad y sintomas depresivos.

Desarrollo de la sesion. Es importante recalcar que el destinatario del programa
es el cuidador y/o familiar, siendo ésta una intervencion complementaria al abordaje

multidisciplinar de las necesidades de la persona con afasia.

En la primera parte de la sesion, el terapeuta explica al cuidador principal y/o
familiar: los objetivos del programa, bloques tematicos, nimero y duracion de sesiones,

modalidad telematica...

La segunda parte, esta dedicada a la recogida de informacidn sociodemogréaficas
y a la pasacion de los instrumentos de evaluacion. El cuidador y/o familiar deberéa rellenar
una ficha de datos personales, tanto suyos como de la persona con afasia (nombre, edad,
teléfonos de contacto, tipo de afasia, tratamiento logopédico actual...) (Anexo 8).
Posteriormente cuidador y/o familiar deben realizar los siguientes cuestionarios
autoaplicados: Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) (Zarit y Zarit, 1983),
Escala de Calidad de Vida (WHOQOL-BREF) (WHOQOL, 1998), Cope-28 version
espafola del Brief COPE (Carver, 1997), STAI: Cuestionario de ansiedad estado-rasgo
(Spielberger, et al., 1999) y el Inventario de Depresion de Beck (BDI-11) (Beck, et al.,
1961) (Anexos 3 a 7). Los instrumentos cuentan con un namero reducido de items, siendo

posible cumplimentarlos en la primera sesion.

Al finalizar la sesién, el terapeuta entregara al cuidador y/o familiar: un
cronograma con la distribucion semanal de las sesiones con su formato correspondiente
(presencial o telematico) y un pendrive con el material digital y fisico a utilizar en las

sesiones.

Recursos necesarios. El cuestionario de datos sociodemogréaficos (Anexo 8), los
cuestionarios autoaplicados (Anexos 3 a 7), la presentacion PowerPoint “Sesion 17

(Anexo 9) y un pendrive que contiene:
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e 8 presentaciones PowerPoint para facilitar el seguimiento telematico y
explicacion de contenido tedrico de las sesiones (Anexos 9 a 16).

e 8 documentos Word para imprimir, de forma que cuidador y/o familiar puedan
realizar las actividades practicas de cada sesion telematica (Anexos 17 a 24)

e El calendario de sesiones para los pacientes, donde se especifican los materiales

necesarios para cada sesion (Anexo 25).

Duracion de la sesion. 90 minutos, tiempo suficiente para cumplimentar los

cuestionarios.

Formato de la sesion. Formato presencial, para realizar la pasacion de los

cuestionarios.

Bloque 1. Asesoramiento psicoldgico en el duelo
Sesion 2. Aceptacion emocional de la nueva realidad:

Obijetivo de la sesion. Ayudar al cuidador y/o familiar a aceptar la realidad de la
afasia y a gestionar las emociones asociadas al duelo ambiguo (ira, culpa, ansiedad,

desamparo y tristeza).

Desarrollo de la sesion. El terapeuta debe ayudar a al cuidador y/o familiar a
afrontar emocionalmente el momento del ictus, y el cambio que ha supuesto en sus vidas
la afasia. Ha de mantener una conversacién abordando: las circunstancias que rodearon
el momento del ictus, los cambios en su funcionamiento diario, la relacion con su pareja
y entorno familiar, las expectativas de cuidador y/o familiar respecto al programa... Para
ello se ha creado una entrevista semiestructurada Actividad.1 Entrevista: “Aceptacion de
la realidad del ictus” (Anexo 17), formada por preguntas que lleven a cuidador y/o
familiar a evocar todas estas situaciones, haciéndolos plenamente conscientes de esta

nueva realidad.

Durante la entrevista el terapeuta debe alentar y detectar todos aquellos
sentimientos y emociones propios del duelo ambiguo y del extrafiamiento por el que estan
pasando cuidador y/o familiar. Los sentimientos y emociones asociados a estas pérdidas

son: la tristeza, ansiedad, desamparo, ira y culpa. Es importante que el terapeuta
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comunique al cuidador y/o familiar que es normal experimentar todas estas emociones

durante un proceso de duelo.
Para cada emocion se deben aplicar las siguientes estrategias de intervencion:

e Tristeza. El terapeuta debe alentar la manifestacion de la tristeza y el llanto,
ademas de concienciar al cuidador y/o familiar del cambio de realidad producido
en sus vidas. De esta forma evitaremos la represién emocional y la negacion de la
situacion.

e Ansiedad y desamparo. Originadas en la falsa creencia de no poder valerse por
ellos mismos en el desempefio del rol de cuidador. El terapeuta debe reestructurar
cognitivamente estas creencias, mediante: la discusion cognitiva, dialogo
socratico, bisqueda de interpretaciones alternativas... haciéndoles ver que tienen
capacidad para valerse por ellos mismos, y que esta situacion puede mejorar con
el aprendizaje de estrategias de afrontamiento, como la resolucion de problemas.

e Ira. Sentimiento que se debe abordar de forma indirecta. Se lleva a cabo mediante
la Actividad.2 “;Qué echas de menos?”. El terapeuta debe confeccionar con el
cuidador y/o familiar un listado en base a la siguiente pregunta “;Qué echas de
menos en (nombre de la persona) una vez ocurrido el ictus?”. Mediante la
elaboracion del listado, se facilita la expresion y el desahogo emocional. Por
ultimo, se ha de hacer ver al paciente que muchas de las cosas mencionadas no
estdn perdidas, pudiendo realizarse de forma readaptada. Este proceso de
racionalizacion se vera apoyado en las experiencias de otros cuidadores y/o
familiares de personas con afasia.

e Culpa. Sentimiento irracional que tiende a centrarse en las circunstancias que
rodearon al ictus. Es frecuente que la culpa se asiente sobre pensamientos como
“No hice lo suficiente” o “Si hubiera hecho... seguro que se habria evitado”. Una
forma de desmontar estas ideas es mediante la comprobacion de la realidad. El
terapeuta puede hacer uso de la discusion cognitiva y el didlogo socratico y
preguntas como “;Qué es lo que hizo para evitarlo? (...) ;Y qué mas hizo? (...) ;Y
luego?, etc. para que cuidador y/o familiar lleguen a la siguiente conclusion

“hicieron todo lo posible por evitar o reducir los danos del ictus”.

Recursos necesarios. El documento Word Act.1 Entrevista: “Aceptacion de la
realidad del ictus” (Anexo 17).
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Duracion de la sesion. 90 minutos, para que el tiempo no interfiera en la expresion

y desahogo emocional de cuidador y/o familiar.

Formato de la sesion. Formato presencial, dado el alto componente emocional de

la sesion. El apoyo emocional del terapeuta es un pilar clave para los objetivos planteados.

Sesion 3. Redefinir la pérdida y estrategias de afrontamiento emocional activo:

Obijetivo de la sesion. Ayudar a cuidador y/o familiar a redefinir la realidad del
ictus y la afasia, e introducir de forma tedrica el concepto de estrategias de afrontamiento

emocional activo.

Desarrollo de la sesion. Para que cuidador y/o familiar otorguen un nuevo
significado a la realidad del ictus y la afasia, nos apoyaremos en la estrategia “redefinir
el problema”. Esta se basa en que cuidador y/o familiar encuentren un hecho positivo en
el ictus. Para ello nos apoyaremos en las estadisticas epidemioldgicas del ictus a nivel
nacional, donde %5 de las personas que sufren un ictus, no sobreviven, poniendo en valor
que la persona cuidada esté viva. Posteriormente, el terapeuta debe ayudarles a sustituir
el significado negativo del ictus por una perspectiva mas positiva. Se hara mediante la
Actividad.3 “Carta de esperanza”, una adaptacion de la técnica de la silla vacia. Cuidador
y/o familiar deben escribir una carta dirigida a la persona con afasia respondiendo a las
siguientes preguntas: “;Qué quieres decirle a tu pareja/familiar?” y “;Qué vas a hacer
para ayudarla en esta nueva etapa de la vida?”. Si la comprension verbal de la persona
con afasia esta preservada, cuidador y/o familiar pueden decidir si leerle la carta en directo

a su familiar.

Una vez redefinida la pérdida, el terapeuta hara psicoeducacion sobre los estilos
de afrontamiento: ;Qué son las estrategias de afrontamiento?, diferencias entre estrategias

de afrontamiento activo y pasivo y ventajas e inconvenientes de cada uno.

Posteriormente, cuidador y/o familiar deben hacer un ejercicio de introspeccion
donde identifiquen si su patron de afrontamiento es activo o pasivo y cuales son las

estrategias que han estado utilizando antes y después del ictus.

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 3” (Anexo 10).
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Duracion de la sesion. 90 minutos, para que el tiempo no dificulte la tarea de
redefinir el problema y la presentacion de estrategias de afrontamiento como base tedrica
para el Bloque Il1. Resolucion de problemas.

Formato de la sesion. Formato presencial, dado su alto contenido emocional.

Bloque I1. Afasia y Comunicacion
Sesion 4. Conociendo el ictus y la afasia:

Obijetivo de la sesion. Poner en conocimiento del cuidador y/o familiar un paquete

de informacion basico para cuidador y/o familiar de personas con afasia.

Desarrollo de la sesion. La sesién es de caracter informativo, atendiendo una de
las principales necesidades, la desinformacién. La exposicién gira en torno a 3 bloques

tematicos:

e Elictus, subtipos y datos epidemioldgicos, para que cuidador y/o familiar tomen
conciencia de que su situacion no se trata de un hecho aislado, siendo el ictus una
de las patologias con més prevalencia en Espafia, afectando anualmente a miles
de personas.

e Laafasia, los diferentes subtipos, fases del proceso de recuperacion, importancia
de un tratamiento multidisciplinar y el papel del psicélogo, tanto con la persona
con afasia como con cuidador y/o familiares.

e Recursos publicos y socio sanitarios disponibles para cuidadores y familiares en
la CV (ayudas a la dependencia, asociaciones, centros de dia para cuidadores y/o

familiares...)

Es importante destacar el papel del cuidador y/o familiar en el proceso de
recuperacion del lenguaje, donde un buen desempefio del mismo, esta relacionado con
un mejor pronoéstico de recuperacién de la persona con afasia. Asi, se busca aumentar
la motivacion y el compromiso de cuidador y/o familiar en las proximas sesiones

correspondientes al Blogue I11. Resolucion de problemas.

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 4” (Anexo 11).
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Duracion de la sesién. 60 minutos.

Formato de la sesion. La sesion se llevara a cabo de forma telematica.

Sesion 5. Dificultades y habilidades comunicativas:

Obijetivo de la sesion. Potenciar en el cuidador y/o familiar el uso de habilidades
comunicativas conversacionales para compensar las dificultades comunicativas de la

afasia y mejorar la relacion interpersonal y conversacional.

Desarrollo de la sesion. Esta se divide en 2 partes: la primera esta destinada a
contextualizar la fractura comunicativa producida en la relacion de pareja/familiar, fruto
de la afasia. La segunda parte busca trabajar el aprendizaje de habilidades comunicativas
partiendo del tipo de afasia y las modalidades de comunicacion (oral, escrito, gestual o el

dibujo...) preservadas en la persona cuidada.

Es indispensable estar en contacto con el logopeda del familiar cuidado. De
acuerdo a sus indicaciones, potenciaremos unas u otras habilidades para que cuidador y/o
familiar las incorporen en su relacién con la persona con afasia, facilitando la adaptacion

del cuidador y/o familiar al nivel de lenguaje preservado en la persona con afasia.

Las habilidades conversacionales se han repartido en 3 formas de comunicacién:
comunicacion no verbal, comunicacion verbal y habilidades de comunicacion asertivo
(Anexo 26). Este ultimo servira de ayuda para que cuidador y/o familiar sepan
comunicarse de forma asertiva con la persona con afasia, en aquellas situaciones donde
las demandas comunicativas del entorno exceden a las habilidades comunicativas de la

persona con afasia.

Mediante la Actividad.4 “Role playing de habilidades comunicativas”, terapeuta
y cuidador y/o familiar, entrenardn de forma conjunta el uso de diferentes estrategias
comunicativas. Las estrategias se entrenan sobre situaciones cotidianas en el dia a dia,
tanto de la persona con afasia como del cuidador y/o familiar Ej. (pedir en un bar,

comentar como ha ido la sesion de logopedia, comprar en el supermercado...).

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 5 (Anexo 12).
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Duracion de la sesion. 90 minutos, dado el peso que tiene el contenido practico

en la sesion.

Formato de la sesion. Formato presencial, para facilitar el modelado de las

habilidades comunicativas durante el role playing.

Bloque I11. Resolucion de problemas

Sesion 6. Definicion del problema, establecimiento de metas y generacion de

soluciones alternativas:

El terapeuta presenta a cuidador y familiar en qué consiste el entrenamiento en resolucion

de problemas, el cual se divide en 3 sesiones:

e Sesion 6. Definicion del problema, establecimiento de metas y generacion de
soluciones alternativas;
e Sesidn 7. Toma de decisiones y planificacion de soluciones;

e Sesion 8. Verificacion de los resultados y prevencion de recidivas.

Obijetivo de la sesion. Ensefiar a cuidador y/o familiar a formular correctamente
un problema y posteriormente desarrollar posibles metas y soluciones para dicho

problema.

Desarrollo de la sesion. El terapeuta explica como formular correctamente un
problema, haciendo hincapié en que una buena formulacion, da lugar a un abanico de
soluciones mas preciso y ajustado al problema. Una buena definicion debe cumplir con
los siguientes criterios: precision y especificidad de la informacién, antecedentes,

mantenedores y consecuencias para uno mismo y los demas. ..

El terapeuta apoyara su explicacion en problemas mal planteados por otros
cuidadores y/o familiares, reformulandolos a modo de ejemplo. Posteriormente, mediante
la Actividad.5 “Desarrollo de un problema” (Anexo 18), el terapeuta les guiara a analizar
y reformular diferentes situaciones problematicas que experimenten en su dia a dia. El
terapeuta puede recuperar algunos de los problemas planteados por el cuidador y/o

familiar en la Act.2 “;Qué echas de menos?” de la sesion 2.
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A posteriori se aborda el establecimiento de metas para un problema. El terapeuta
desarrolla el concepto de meta y las caracteristicas que debe cumplir para que ésta, esté
bien formulada: el uso de términos especificos y no genéricos, metas realistas, requisitos
para dicha meta... El terapeuta planteara diferentes metas basandose en los problemas

formulados en los ejemplos anteriores.

Después siguiendo con la Actividad 5 ayudara al cuidador y/o familiar a plantear
posibles metas que ellos mismos definieron, atendiendo a sus intereses y necesidades

personales y de la persona con afasia.

La Gltima parte de la sesion es la generacion de soluciones alternativas, es decir,
coémo alcanzar las metas planteadas. Estas deben ser: descritas de forma especifica
atendiendo al mayor nimero de variables y detalles posibles, carentes de evaluacion
critica, pues aun no se esta tomando una decision definitiva, pueden ser propuestas por
familiares y amigos... El terapeuta desarrollara diferentes soluciones para sus ejemplos y

les guiara a encontrar posibles soluciones para los problemas y metas planteadas.

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 6” (Anexo 13) y el

documento Word Act 5. “Desarrollo de un problema” (Anexo 18).
Duracion de la sesion. 60 minutos.

Formato de la sesién. Telematico.

Sesion 7. Toma de decisiones y planificacion de soluciones:

Obijetivo de la sesidn. Desarrollar en el cuidador y/o familiar la capacidad critica

para escoger y llevar a cabo la solucidn que mas se ajuste al problema planteado.

Desarrollo de la sesion. La sesion comenzard con un breve repaso de los
contenidos tedricos expuestos en la Sesion 4. Su objetivo es que cuidador y/o familiar
escojan y pongan en practica la solucion que mas se ajuste al problema en cuestion. Para
ello se debe llevar a cabo un proceso de seleccion, sometiendo las posibles soluciones a

3 cuestiones clave:

e ;Lasolucion resuelve el problema?
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e ;Se puede realizar?

e ;Qué efectos tiene sobre uno mismo y los demas tanto a corto como a largo plazo?

Para cada cuestién se llevara a cabo una valoracion cuantitativa. Una vez valoradas

las soluciones se han de plantear 3 nuevas preguntas:

e Existe una solucion satisfactoria?
e ;Qué solucion o combinacion de soluciones debo elegir?

e ;Se necesita mas informacion para poder decidir?

El proceso de toma de decisiones se pondra en practica con la Actividad.6 “Tomar
decisiones” (Anexo 19) aplicando el procedimiento de decision en los problemas
formulados en la Act.5 “Desarrollo de un problema”. Una vez escogida la solucion, el

siguiente paso a seguir, es la planificacion de soluciones.

Este proceso pasa por la elaboracion de un plan de accién, donde se establecen paso
a paso, como se llevard a cabo la accion, anticipando posibles obstaculos ya sean
personales (falta de motivacion o habilidades, creencias erroneas...) o ambientales (falta
de apoyo social o instrumental). Dicho plan sera puesto en practica por cuidador y/o

familiar en la Actividad.7 “Cémo planificar una solucion” (Anexo 20).

Tanto latoma de decisiones como la planificacion de soluciones puede ser un foco
de inseguridades (normas excesivamente altas, miedo a equivocarse, prorrogar en exceso
la toma de decisiones...) que pueden dificultar el plan de actuacion. El terapeuta debera
reestructurar cognitivamente todas estas creencias y atribuciones erréneas aplicando una
serie de estrategias (pros y contras de la evitacién, rebatir los pensamientos negativos
mediante el didlogo socratico, promover pensamientos positivos orientados a la tarea...)
para facilitar el proceso de eleccion y eviten su postergacion. Una vez finalizada la sesion,
cuidador y/o familiar dispondran de una semana para ejecutar 3 soluciones referentes a

los problemas trabajados en las 2 sesiones anteriores.

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 77 (Anexo 14) y los

documentos Word Act.6 “Tomar decisiones” y Act.7 “Como planificar una solucion”

(Anexos 19y 20).

Duracion de la sesién. 60 minutos.
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Formato de la sesién. Telematico.

Sesion 8. Verificacion de los resultados y prevencion de recidivas:

Objetivo de la sesion. Ensefiar a cuidador y/o familiar a valorar la ejecucion y

eficacia de sus soluciones en base a una serie de criterios.

Desarrollo de la sesion. El terapeuta preguntard al cuidador y/o familiar cémo ha
ido la puesta en marcha de cada uno de los diferentes planes de actuacion. Los resultados
seran sometidos a un proceso de autoevaluacion mediante una tabla, teniendo en cuenta:
los resultados obtenidos, obstaculos durante la ejecucidn, consecuencias para uno mismo
y el resto... Dicha tabla estd disponible en la Actividad.8 “Evaluando los resultados”

(Anexo 21).

Independientemente de los resultados, el terapeuta debe reforzar la labor e
implicacion del cuidador y/o familiar. Si éstos no estan satisfechos con los resultados
obtenidos, se debera revisar el proceso de resolucién de problemas, para localizar dénde

se ha producido el error.

Finalmente, se hard un recordatorio de los diferentes pasos que conforman el
proceso de resolucion de problemas, para asi evitar que se produzcan recidivas, resaltando
aquellos aspectos en los que el terapeuta haya observado flaquezas o dudas por parte de

cuidador y/o familiar.

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 8” (Anexo 15) y el

documento Word Act.8 “Evaluando los resultados” (Anexo 21).
Duracion de la sesion. 60 minutos.

Formato de la sesion. Telematico.
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Bloque I11. Actividades agradables
Sesion 9. Busqueda de actividades agradables:

Objetivo de la sesion. Introducir en el dia a dia del cuidador y/o familiar la
realizacion de actividades agradables, como forma de autocuidado facilitando el manejo

y control del estrés.

Desarrollo de la sesién. Se realizara una breve exposicion sobre los efectos
nocivos que tiene el estrés sobre la salud fisica y mental de los cuidadores, y como
influyen negativamente en las labores de cuidado (mayor nivel de carga subjetiva
percibida, baja autoeficacia, problemas de planificacion...) y en la relacion con la persona
con afasia (discusiones, peleas, sobrecarga emocional, distanciamiento, menor

participacion social en pareja/familia ...).

Se recomienda a modo de ejemplo el uso de experiencias personales de otros
cuidadores y de ellos mismos. De esta forma, se pone en valor la realizacion de
actividades agradables en el dia a dia, introduciendo el concepto de autocuidado, el
atender sus necesidades personales mediante diferentes actividades (sociales, laborales,
de ocio...) sin que necesariamente tenga que estar presente la pareja/familiar. Es
importante recalcar que cada persona necesita su espacio, sin que ello implique abandonar

a nuestra pareja/familiar.

La busqueda de actividades se apoya en la Actividad.9 “Lluvia de actividades”
(Anexo 22). El terapeuta les guiara en la busqueda de actividades agradables siguiendo
los siguientes criterios: actividades realistas, actividades anteriores al momento del ictus,
hobbies que recuperar... Una vez confeccionado el listado, se procede con la Actividad.10
“Calendario de actividades” (Anexo 23). Cuidador y/o familiar guiados por el terapeuta
deben distribuir las actividades en un calendario, compaginandolas con sus obligaciones

(personales, laborales, de cuidado...). Se precisa de un minimo de una actividad diaria.

Al final de la sesion, el terapeuta debe entregar al cuidador y/o familiar las hojas
de preguntas y la plantilla de respuesta de los 5 cuestionarios de evaluacion y un
documento con una serie de instrucciones y recomendaciones para la realizacion de las
pruebas. Este cumplimentard los cuestionarios y enviard las hojas de respuesta al

terapeuta mediante correo electronico o imagen de WhatsApp. De esta forma, el
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psicologo podra evaluar una comparativa pre-tratamiento post-tratamiento para realizar

la devolucidn de resultados en la sesién 10.

Recursos necesarios. La presentacion PowerPoint “Sesion 9” (Anexo 16) y los
documentos Word Act.9 “Lluvia de actividades”, Act.10 “Calendario de actividades” y
(Anexos 22y 23).

Duracion de la sesién. 60 minutos.

Formato de la sesién. Telematico.

Sesion 10. Cierre del programa y devolucion de resultados.

Objetivo de la sesion. Entrevistar a cuidador y/o familiar para realizar una
valoracion cualitativa del programa y posteriormente comunicar los resultados de la

evaluacion mediante una comparativa pre-tratamiento post-tratamiento.

Desarrollo de la sesion. La sesion comenzara con la Actividad 11. Entrevista
“Valoracion cualitativa del programa” (Anexo 24), para que asi el terapeuta disponga de
un feedback por parte del cuidador y/o familiar sobre su experiencia en el programa a lo

largo de los 4 bloques temaéticos.

De esta forma el terapeuta pueda realizar modificaciones en base a las fortalezas
y flaquezas observadas. Una vez finalizada la entrevista, se le comunicar los resultados
indicando si han aumentado o disminuido las puntuaciones obtenidas para cada uno de
los cuestionarios. Posteriormente el terapeuta hara una valoracion global del programa en

términos de eficacia, efectividad y eficiencia.

Por ultimo, transcurridos 6 meses desde la finalizacion del programa, el terapeuta
entregara al cuidador y/o familiar un cuestionario de 5 hojas, para ser cumplimentadas y
asi poder certificar, si los cambios que se han producido en las variables indicadoras de

cambio se mantienen en el tiempo.

Recursos necesarios. El documento Word Act.11 Entrevista “Valoracion
cualitativa del programa” (Anexo 24) y el documento Excel “Sesion 10” formado por

cinco diagramas de barras, uno por cada variable operativizada donde queden reflejadas
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las puntuaciones escalares obtenidas por el cuidador y/o familiar en la evaluacion inicial

y final.
Duracion de la sesién. 60 minutos.

Formato de la sesion. Formato presencial para: el cierre del programa, la

valoracion general del programa, y la devolucion de los resultados de la evaluacion.

Calendario de actividades

En el siguiente calendario se expone de forma resumida el conjunto de sesiones
que componen el programa de intervencion, asi como las caracteristicas de las mismas
(bloques tematicos pertenecientes, objetivos, actividades...) Las fechas para la
realizacion de las sesiones seran acordadas con cuidador y/o familiar al final de cada

sesion, respetando una periodicidad minima de 7 dias entre las sesiones.
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Bloque tematico Sesion Obijetivo Actividades Recursos necesarios Duracion ~ Formato
Evaluacion Sesion 1. Presentacion del  -Explicar el programa a -Exposicion del programa.  PowerPoint Sesion 90 min.  Presencial
inicial programa y evaluacion los participantes. -Pasacion de cuestionarios. 1.
inicial. -Realizar la evaluacion Cuestionarios de
inicial. evaluacion.
Pendrive con
material digital.
Bloque I. Sesion 2. Aceptacion -Aceptar larealidad de la  -Act.1 “Entrevista: PowerPoint Sesion 90 min.  Presencial
Asesoramiento  emocional de la nueva afasia. Aceptacioén de la realidad 2.
psicoldgico en realidad. -Experimentar los del ictus”. Word Act.1y Act.2
el duelo sentimiento y emociones  -Act.2 “;Qué echas de
que rodean al ictus. menos...?”.
Sesion 3. Redefinir la -Redefinir la realidad del ~ -Act.3 “Carta de PowerPoint Sesion 90 min.  Presencial
pérdida y estrategias de ictus y la afasia. esperanza”. 3.
afrontamiento emocional -Psicoeducacion sobre -Psicoeducacion sobre las
activo. estrategias de estrategias de
afrontamiento emocional.  afrontamiento emocional
activo.
Bloque II. Sesion 4. Conociendo el -Psicoeducacién e -Psicoeducacion sobre el PowerPoint Sesidn 60 min.  Telemaético
Afasiay ictus y la afasia. informacion de interés ictus y la afasia desde la 4.
comunicacién para el rol de cuidador. psicologia.
Sesion 5. Dificultades y -Potenciar el uso de -Psicoeducacién sobre PowerPoint Sesion 90 min.  Presencial

habilidades comunicativas.

habilidades comunicativas
en la relacién del cuidador
y la persona con afasia.

habilidades comunicativas.

-Act.4 Role playing de
habilidades comunicativas

5.



Bloque II1.
Resolucién de
problemas

Bloque 1V.
Actividades
agradables

Evaluacion post-
tratamiento.

Sesion 6. Definicidn del
problema, establecimiento
de metas y generacion de
soluciones alternativas.

Sesién 7. Toma de
decisiones y planificacion
de soluciones.

Sesién 8. Verificacion de
resultados y prevencion de
recidivas.

Sesion 9. Busqueda de
actividades agradables.

Sesion 10. Cierre del
programa y devolucion de
resultados.

-Aprender a formular un
problema, establecer
metas y ofrecer posibles
soluciones.

-Aprender a escoger y
desarrollar la solucién que
mMAs se ajusta a un
problema.

-Aprender a valorar las
consecuencias de la
solucion escogida.

-Fomentar la realizacion
de actividades agradables
en el dia a diaen los
cuidadores.

-Entrevistar a cuidador
y/o familiar para que
valoren el programa.
-Devolucion de los
resultados a los
participantes del
programa.

-Psicoeducacion en
resolucion de problemas.
-Act.5 “Desarrollo de un
problema”.

-Psicoeducacion en
resolucion de problemas.

-Act.6 “Tomar decisiones”.

-Act.7 “Coémo planificar
una solucion”.
-Psicoeducacion en
resolucion de problemas.
-Act.8 “Evaluando los
resultados”.

-Act.9 “Lluvia de
actividades”.

-Act.10 “Calendario de
actividades”.

-Act.11 Entrevista
“Valoracion cualitativa del
programa”.

-Explicacién comparativa
pre-tratamiento post-
tratamiento.

PowerPoint Sesion
6.
Word Act.5

PowerPoint Sesion
7.

Word Act.6

Word Act.7

PowerPoint Sesion
8.
Word Act.8

PowerPoint Sesion
9.

Word Act.9

Word Act.10

Word Act.11
Excel Sesion 10.

60 min.

60 min.

60 min.

60 min.

60 min.
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Telematico

Telematico

Telematico

Telematico

Presencial

Nota. Fuente: de elaboracién propia.
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Delimitacion de recursos

Para la correcta implementacion del programa son necesarios los siguientes

recursos:

Recursos personales. Un psicologo general sanitario conocedor de la poblacién

clinica con la que va a trabajar, los cuidadores y/o familiares de personas con afasia. El

psicélogo debe tener una formacion especifica en las siguientes areas de conocimiento:

Dependencia. Conocimientos en: estrategias de afrontamiento del estrés,
habilidades para la resoluciéon de problemas, activacion conductual, panorama
actual del cuidador informal, recursos de ayuda a la dependencia y recursos
publicos y privados sociosanitarios disponibles (asociaciones y centros de dia).
Neuropsicologia. Conocimientos en: ictus, DCA, neuroanatomia del lenguaje,
enfermedades neurodegenerativas y patologia cerebral (afasia, disfagia, disartria,
hemiparesia, agnosias, apraxia motora e ideomotora, demencias y procesos
neurodegenerativos...).

Lenguaje y comunicacion. Conocimientos tedricos rehabilitacion del lenguaje en
afasia y uso de sistemas alternativos y aumentativos de comunicacion (SAAC); y
conocimientos tedrico-practicos en funciones del lenguaje y habilidades

comunicativas.

Recursos materiales. EI programa parte de 2 formatos de intervencién, presencial

y telemaético. Para cada formato son necesarios l0s siguientes recursos materiales:

Formato presencial. Un despacho con ordenador donde poder reunirse de forma
presencial con el cuidador y/o familiar, conexion a internet, los cuestionarios
utilizados en las evaluaciones y material de oficina (boligrafos, lapices, folios de
papel...) para que cuidador y/o familiar puedan cumplimentar los protocolos de
evaluacion y realizar las actividades précticas de las sesiones.

Formato telemético. Tanto terapeuta como clientes necesitan de: conexién a
internet, ordenadores con hardware incorporado de video y audio, el software
Microsoft Office PowerPoint (versiones 2015-2019), suscripcion gratuita a la
plataforma de videollamada “Zoom” y material de oficina (boligrafos, lapices,
folios de papel...) para que cuidador y/o familiar puedan realizar las actividades

practicas de las sesiones.
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Anadlisis de su viabilidad

El programa de intervencion desarrollado en el presente trabajo cumple con una

serie de factores que lo hacen técnicamente viable.

Factores economicos. El coste total del programa se limita al pago del contrato de
alquiler del despacho de psicologia y el pago de la conexién a internet. Para abaratar el
coste total, se puede circunscribir la poblacion diana a la provincia de Valencia, para que
las sesiones presenciales pueden realizarse en el domicilio del cuidador y/o familiar y las
telematicas desde el domicilio del terapeuta. De esta forma, se evitaria el pago del alquiler

si supusiera un sobrecoste para el terapeuta.

Factor marketing. La existencia del programa, seré puesta en conocimiento de los
directores del servicio de neurologia de los principales hospitales de la CV (Hospital
Universitario y Politécnico la Fe, Hospital Militar de Manises, Hospital General
Universitario de Castellon...) y asociaciones de DCA localizadas en la Comunidad
Valenciana (ATENEU Castelld, Associacio-Fundacié Dany Cerebral Adquirit; Nueva
Opcidn, Asociacion de Dafio Cerebral Adquirido de Valencia y ADACEA, Asociacion
de Dafio Cerebral Adquirido, provincia de Alicante ). De forma que los cuidadores y

familiares sean conocedores de la disponibilidad de este recurso.

Factor tecnologico. El programa es tecnol6gicamente viable para la gran mayoria
de la poblacion a la que pretende atender. De acuerdo, a la ultima encuesta del Instituto
Nacional de Estadistica (INE, 2019): El 78% de los hogares espafioles tiene ordenador y
el el 91.4% disponen de conexidn a internet. Si atendemos a los grupos de edad 50 a 74
afios, rango de edad donde la incidencia del ictus se dispara (D. G. D. A. (2019), entre un

63-92% de la poblacion dispone de acceso a internet (INE, 2019).

Factor de innovacion. El programa tiene dos caracteristicas innovadoras que lo

diferencian del resto de programas disponibles en Espafia.

e Escasez de programas. En Espafia no se han encontrado programas especificos
del afrontamiento del estrés en cuidadores de personas con afasia. La mayoria de
programas estan destinados a cuidadores y/o familiares de personas mayores o
con algun tipo de enfermedad neurodegenerativa como es la enfermedad de

Alzheimer o de Parkinson.



35

Flexibilidad horaria. EI 50% de las sesiones del programa son de caracter
telematico, a través de videollamada. Ello supone una menor inversion de dinero
y tiempo de desplazamiento para cuidadores y/o familiares desde sus hogares al
gabinete de psicologia, donde se desarrollaria la totalidad del programa si se

siguiera una modalidad presencial.

Evaluacién

Las fases de evaluacion inicial y evaluacion post-tratamiento se han llevado a cabo

con los siguientes cuestionarios autoaplicados:

Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ) (Zarit y Zarit, 1983).
Instrumento autoaplicado para evaluar la carga subjetiva del cuidador. La
entrevista estd compuesta por un total de 22 items en una escala tipo Likert de 5
alternativas. Los items que componen la escala se dividen en tres factores:
“impacto del cuidado”. “relacion interpersonal” y “expectativas de autoeficacia”.
Cuenta con una consistencia interna alta (Cronbach = 0.83-.94)

Escala de Calidad de Vida (WHOQOL-BREF) (WHOQOL, 1998). Instrumento
desarrollado por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) para valorar la
calidad de vida. Esta se define como “las percepciones individuales de una
persona, de su posicién en la vida en el contexto de su cultura y del sistema de
valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, normas
y preocupaciones” (WHOQOL, 1998). La escala se compone de 26 items en una
escalatipo Likert con 5 alternativas. Los items se agrupan en 4 dimensiones: salud
fisica, salud psicoldgica, ambiente y relaciones sociales. El cuestionario una
puntuacién final sobre percepcion de “calidad de vida global” y “salud general”.
Su nivel de consistencia interna es adecuado (Cronbach = 0.66-.80).

Cope-28 version espafiola del Brief COPE (Carver, 1997). Inventario
multidimensional autoaplicado que evalla formas de afrontamiento ante el estrés.
Esta compuesto por 28 items valorados en una escala tipo Likert con 4
alternativas. Los items se agrupan en 4 factores: afrontamiento cognitivo,
afrontamiento de apoyo social, afrontamiento espiritual y bloqueo del
afrontamiento. El nivel de consistencia interna es alto (Cronbach = 0.71-.80).
Cuestionario de ansiedad estado-rasgo (STAI) (Spielberger, et al., 1999).

Cuestionario autoaplicado que evallUa ansiedad rasgo (AR), como disposicion
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general de respuesta del sujeto ante situaciones estresantes y ansiedad estado
(AE), como respuesta ante situaciones concretas. El cuestionario esta formado por
40 items en formato Likert de 4 alternativas, 20 para AR y 20 para AE. Su
consistencia interna es alta (Cronbach = 0.90-.93).

e Inventario de Depresion de Beck (BDI-1I) (Beck, et al., 1961). Instrumento
autoaplicado que valora la presencia y gravedad de sintomatologia depresiva en
poblacién normal y patologica. Estd formado por 21 items tipo Likert de 4
alternativas de respuesta en funcion de la gravedad. La puntuacion total sitGa al
sujeto en una escala compuesta por cuatro puntos de corte: ausencia de depresion
(0-13), depresion leve (14-19), depresion moderada (20-28) y depresion grave
(29-63). Su consistencia interna es adecuada (Cronbach = 0.76-.95).

3. Conclusiones

El ictus o ACV representa la primera causa de discapacidad permanente en
adultos, donde un 44% de las personas que sufre un ictus acaba desarrollando algun tipo
de afasia (Helm-Estabrooks y Albert, 2005). El diagnostico de afasia supone un gran
shock emocional tanto para la pareja como familiares de la persona afectada. Estos pasan
a asumir un rol practicamente desconocido para ellos, el rol de cuidador informal. Esta
situacion se ve agravada en los cuidadores y/o familiares de personas con afasia, donde
la prestacion de cuidados convive con una ruptura de la comunicacion dentro de la
relacién de pareja/familiar a raiz de las dificultades comunicativas implicitas en la afasia
(McGurk y Kneebone, 2013).

El desempefio del rol de cuidador de forma prolongada en el tiempo supone una
fuente de estres cronico permanente, tanto a nivel fisico como psicologico (Ruiz-
Robledillo y Moya-Albiol, 2012). En cuidadores y familiares de personas con DCA y
afasia se han observados elevados niveles de ansiedad y sintomas propios de la depresion
(Camero, et al., 2013; Guillespie, et al., 2010; McGurk y Kneebone, 2013; Off, et al.,
2019). Esta sintomatologia llega a prevalecer hasta en un 50% de los cuidadores pasados

3 afos del evento vascular. (Visser-Meiley, et al., 2009).

A su vez, se ha observado que una buena calidad de vida en los cuidadores de

personas con afasia correlaciona positivamente con una mayor eficacia y pronostico de
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recuperacion del lenguaje en la persona afectada (Draper, et al., 2007; Johansson, et al,
2011; Smith, et al., 2012).

Dado el panorama en el que se hallan inmersos los cuidadores y/o familiares, se
presenta un programa de intervencion cuyo principal objetivo es mejorar su calidad de
vida, dotandoles de estrategias de afrontamiento emocional activo y estrategias para la
resolucion de problemas. De forma que puedan desempefiar el rol de cuidador informal

en ausencia de elevados niveles de estrés cronico, ansiedad y sintomas depresivos.

La propuesta de intervencion goza de un amplio respaldo empirico. Pues
combina sesiones destinadas: al asesoramiento psicologico sobre el duelo ambiguo
mediante estrategias de afrontamiento emocional activo, psicoeducacion sobre el ictus, la
afasia y sus consecuencias, entrenamiento en habilidades para la resolucion de problemas
y busqueda de actividades agradables. Una estructura similar a la recomendada en los
trabajos de (Cheng, et al., 2014; Corry, et al., 2015; Lee, et al., 2007; Minshall, et al.,
2020), pero con la particularidad de que el programa esta enfocado exclusivamente a
cuidadores y/o familiares de personas con afasia. A su vez, el enfoque de intervencion
individual permite al terapeuta atender las necesidades de los cuidadores y/o familiares

enfocadas a la particularidad de la semiologia afasica de la persona cuidada.

La principal limitacion del programa es que se trata de una propuesta de
intervencion y como tal no ha podido ser aplicada, de forma que no se disponen de datos

cuantitativos que puedan avalar su eficacia.

El programa esta pensado para ser implementado pasado un mes desde que se ha
producido el traslado de la persona con afasia del hospital a su domicilio. De forma que
podamos tanto abordar como prevenir situaciones de estrés cronico que pudieran

prolongarse en el tiempo innecesariamente.

El programa cumple con los requisitos de viabilidad tanto a nivel econémico dado
su bajo coste total, como a nivel tecnologico donde la gran mayoria de la poblacion a la
que va dirigido dispone de ordenadores y acceso a internet. Por otro lado, el formato
telematico de las sesiones supone una menor inversion de tiempo y dinero para cuidadores
y/o familiares, pudiendo conciliar mas facilmente sus obligaciones laborales y de

cuidador con la participacion en el programa.
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Finalmente, con este programa se pretende dar respuesta a las demandas y
necesidades de una poblacién susceptible de ser vulnerable al estrés cronico. De forma
que pareja y familiares de la persona con afasia desempefien el rol de cuidador informal
dando respuesta a las demandas de cuidado, sin que por ello su calidad de vida se vea
afectada. Una situacion de cuidado que mediante el uso de estrategias de afrontamiento:
mejorard la relacion de pareja/familiar, favorecera una mayor participacion social activa
de la persona con afasia y del cuidador y/o familiar de la persona en su entorno y mejorara

el prondstico de recuperacion del lenguaje.
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ANEXOS
Anexo 1. Tipos de afasia

Tabla 1
Tipos de afasia segun la clasificacion neoconexionista

Tipo de afasia Fluidez Repeticion Comprension Denominacion
Global - - - -
Broca - - + i}
Motora transcortical - + + -
Mixta transcortical - + - i,
Wernicke + - - -
Sensorial transcortical + + - -
Conduccion + - + +
Andmica + + + +

Nota. Los signos + Yy — son indicativos de si la capacidad se encuentra preservada o alterada. Fuente: “Tipos
de afasia segun la clasificacion neoconexionista” por Gonzélez L&zaro, P., & Gonzélez Ortufio, B. (2012).
Afasia. De la teoria a la préactica.

Anexo 2. Modelo Multidimensional de Agentes Estresantes (Pearlin, 1990)

ESTRESORES RESULTADOS
/ PRIMARIOS Cambios y
mantenimientos en:

ANTECEDENTES Y
CONTEXTO ACTUAL MEDIADORES —* Depresion
DEL SUJETO Ansiedad

ESTRESORES > |ira

SECUNDARIOS Salud fisica

. Abandono de rol

Nota. Fuente: Adaptado de Lépez y Martinez (2007).



Anexo 3. Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit (ECCZ).

Nombre: Estado civil: Edad: Sexo:
Ocupacion: Educacion Fecha:

Puntuacion:

0 Nunca 1 Rara vez 2 Algunas veces 3 Bastantes veces 4 Casi siempre

1. CUESTIONARIO

Pregunta Respuesta

1.¢Piensa que su familiar le pide mas ayuda de la que 0 1 2 3 4

realmente necesita?

2.¢Piensa que debido al tiempo que dedica a 0 1 2 3 4

su familiar no tiene suficiente

tiempo para Vd.?

3.¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el 0 1 2 3 4
cuidado de su familiar con otras responsabilidades

(trabajo, familia)?

4.;Siente verguenza por la conducta de su familiar? 0 1 2 3 4
5.¢Se siente enfadado cuando esta cerca de 0 1 2 3 4
su familiar?

6.¢Piensa que el cuidar de su familiar afecta 0 1 2 3 4

negativamente la relacion que usted tiene con otros

miembros de su familia?

7.¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar? 0 1 2 3 4

8.¢Piensa que su familiar depende de Vd.? 0 1 2 3 4

9.;Se siente tenso cuando esta cerca de su familiar? 0 1 2 3 4
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10.¢Piensa que su salud ha empeorado debido

a tener que cuidar de su familiar?

11.;Piensa que no tiene tanta intimidad como le gustaria

debido al cuidado de su familiar?

12.;Piensa que su vida social se ha visto afectada de

manera negativa por tener que

cuidar a su familiar?

13.;Se siente incomodo por distanciarse de sus amistades

debido al cuidado de su familiar?

14.;Piensa que su familiar le considera a usted la Gnica

persona que le puede

cuidar?

15.¢Piensa que no tiene suficientes ingresos economicos
para los gastos de cuidar a su familiar, ademas de otros

gastos?

16. ¢Piensa que no sera capaz de cuidar a su familiar por

mucho mas tiempo?

17. ¢Siente que ha perdido el control de su vida desde

que comenzo la enfermedad de su familiar?

18. ¢ Desearia poder dejar el cuidado de un familiar a otra

persona?

19. ¢ Se siente indeciso sobre qué hacer con su familiar?

20. ¢Piensa que deberia hacer mas por su familiar?

21. ¢Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?

22. Globalmente, ;qué grado de “carga” experimenta por

el hecho de cuidar a tu familiar




2. CORRECCION

Puntuacidn de cada item (sumar todos para el resultado):

49

Frecuencia Puntuacién
Nunca 0
Casi nunca 1
A veces 2
Bastantes veces 3
Casi siempre 4

PUNTUACION TOTAL

Puntuacion méxima de 88 puntos. No existen normas ni puntos de corte
establecidos. Sin embargo, suele considerarse indicativa de "'no sobrecarga'™ una
puntuacion inferior a 46, y de ''sobrecarga intensa'* una puntuacion superior a 56.
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Anexo 4. Escala de Calidad de Vida (WHOQOL-BREF).

Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas preguntas generales

sobre usted: haga un circulo en la respuesta correcta o conteste en el espacio en blanco.

Sexo: Hombre Mujer
¢Cuando nacién? Dia Mes Afo
¢ Qué estudios tienes? | Ninguno Primarios Medios Universitarios
¢Estado civil? Soltero/a Separado/a Casado/a
Divorciado/a | En pareja Viudo/a
¢En la actualidad esta enfermo? Si No

Si tiene algun problema con su salud, ¢ Qué piensa que es?

Enfermedad/Problema.
Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinién acerca de su calidad de
vida, su salud y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no esta
seguro/a de qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca méas apropiada. A
veces, estd puede ser la primera respuesta que le viene a la cabeza.
Tenga presente su modo de vivir. Expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos
que piense en su vida durante las dos ultimas semanas. Por ejemplo, pensando en las
dos altimas semanas se puede preguntar:
Nada | Un poco | Moderado | Bastante | Totalmente
¢Obtiene de otras personas el | 1 2 3 4 5
apoyo que necesita?

Rodee con un circulo el nimero que defina cuanto apoyo obtuvo de otras personas en las
dos ultimas semanas. Si piensa que obtuvo bastante apoyo de otras personas, usted deberia
sefialar con un circulo el nimero 4, quedando la respuesta de la siguiente forma:

Nada | Un poco | Moderado | Bastante | Totalmente
¢Obtiene de otras personas el | 1 2 3 @ 5
apoyo que necesita?

Recuerde que cualquier nimero es valido, lo importante es que represente su opinion.
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Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo con el nimero de la escala que represente mejor su opcion de respuesta.

Muy mala Regular Normal Bastante buena Muy buena
1 | ;Como calificaria su calidad de vida? 1 2 3 4 5
Muy Un poco Lo normal Bastante Muy satisfecho/a
insatisfecho/a insatisfecho/a satisfecho/a
2 | ¢Como de satisfecho/a esta con su salud? 1 2 3 4 5
Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos en las dos ultimas semanas.
Nada Un poco Lo normal Bastante Extremadamente
3 | ¢Hasta qué punto piensa que el dolor 1 2 3 4 5
(fisico) le impide hacer lo que necesita?
4 | ¢En qué grado necesita de un 1 2 3 4 5
tratamiento médico para funcionar en
su vida diaria?
5 | ¢(Cuanto disfruta de la vida? 1 2 3 4 5
6 | ¢Hasta qué punto siente que su vida 1 2 3 4 5
tiene sentida?
7 | ¢Cudl es su capacidad de 1 2 3 4 5
concentracion?
8 | ¢Cuanta seguridad siente en su vida 1 2 3 4 5
diaria?
9 | (Como de saludable es el ambiente 1 2 3 4 5

fisico a su alrededor?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer ciertas cosas en las dos ultimas semanas, y en qué medida.

Nada Un poco Lo normal Bastante Totalmente

10 | ¢Tiene energia suficiente para la vida 1 2 3 4 5
diaria?

11 | ¢Es capaz de aceptar su apariencia 1 2 3 4 5
fisica?

12 | ¢ Tiene suficiente dinero para cubrir sus 1 2 3 4 5
necesidades?

13 | ¢Dispone de la informacion que 1 2 3 4 5
necesita para su vida diaria?

14 | ;Hasta qué punto tiene oportunidad de 1 2 3 4 5
realizar actividades de ocio?

15 | ¢Es capaz de desplazarse de un lugar a 1 2 3 4 5
otro?

Muy Un poco Lo normal Bastante Muy satisfecho/a
insatisfecho/a insatisfecho/a satisfecho/a

16 | ;Como de satisfecho/a esta con su 1 2 3 4 5
suefio?

17 | ;Como de satisfecho/a esta con su 1 2 3 4 5
habilidad para realizar sus actividades
de la vida diaria?

18 | ;Como de satisfecho/a esta con su 1 2 3 4 5

capacidad de trabajo?




19 | ;Como de satisfecho/a esta de si 1
mismo?

20 | (Como de satisfecho/a esta con sus 1
relaciones personales?

21 | ;Como de satisfecho/a esta con su vida 1
sexual?

22 | ;Como de satisfecho/a esta con el 1
apoyo que obtiene de sus amigos/as?

23 | ;Como de satisfecho esta de las 1
condiciones que del lugar donde vive?

24 | ;Como de satisfecho esta con el acceso 1
que tienen a los servicios sanitarios?

25 | (Como de satisfecho esta con los 1
servicios de transporte en su zona?

26 | ¢Con qué frecuencia tienen 1
sentimientos negativos, tales como
tristeza, desesperanza, ansiedad o
depresion?

¢Le ha ayudado alguien a rellenar el cuestionario?

¢ Cuénto tiempo ha tardado en contestarlo?

¢Le gustaria hacer algiin comentario sobre el cuestionario?
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Normas de administracion y puntuacion
En Badia X, Alonso, J. La medida de la salud. Guia de escalas de medicién en espafiol.
4ta edicion Barcelona: Lilly.2007.

e Concepto: Proporciona un perfil de calidad de vida percibida por la persona. Fue
disefiado para ser usado tanto en poblacion general como en pacientes. La
WHOQOL-BREF proporciona una manera rapida de puntuar los perfiles de las
areas que explora, sin embargo, no permite la evaluacion de las facetas
individuales de las areas. Se recomienda utilizarla en epidemiologia y en clinica
cuando la calidad de vida es de interés, pero no es el objetivo principal del estudio
0 intervencion.

e Existen dos versiones la WHOQOL-100 y la WHOQOL-BREF ambos con
estudios de validacion en espafiol (que adn contindan contemplandose). La
version aqui recogida, la WHOQOL-BREF (26 items) produce un perfil de 4
dimensiones: Salud fisica, Salud psicoldgica, Relaciones sociales y Ambiente.

En Murgieri M. WHOQOL-100 y WHOQOL-BREF. En red: ultima actualizacion
30/03/2009.http://mww.llave.connmed.com.ar/portalnoticias_vernoticia.php?codigonoti
cia=17621:
e Administracion:
o El tiempo de referencia que contempla el WHOQOL es de dos semanas.
o El cuestionario debe ser autoadministrado.
o Cuando la persona no sea capaz de leer o escribir por razones de
educacion, cultura o salud puede ser entrevistada.

Freire de Oliveira M, Abalos Medina GM, Olmedo Alguacil M, Ramirez Rodrigo J,
Fernandez Pérez AM, Villaverde Gutiérrez C. Estudio comparativo de los instrumentos
WHOQOL-BREF Y SF-36, para medir calidad de vida en mayores. Scientia, 2008; 3:
En red: http://www.revista-scientia.es/documentos/2008/3.pdf

e Puntuacion:
o El instrumento WHOQOL-BREF ofrece un perfil de calidad de vida,
siendo cada dimension o dominio puntuado de forma independiente.
Cuanto mayor sea la puntuacion en cada dominio, mejor es el perfil de
calidad de la vida de la persona evaluada.
Sin embargo, no todos los items se punttan de forma directa, hay que recodificar de
forma inversa parte de las puntuaciones. Las instrucciones para la recodificacion de estos
items, sobre como calcular la puntuacién en cada domininio y la estandarizacion de estas
puntuaciones para compararlas con otras escalas se pueden consultar en: Organziacion

Mundial de la Salud (OMS). http://www.who.int/mental health/media/en/76.pdf (ver

tablas 3y 4 en paginas: 12 y 13).


http://www.revista-scientia.es/documentos/2008/3.pdf
http://www.who.int/mental_health/media/en/76.pdf
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En Bobes, Garcia, J; G-Portilla, MP; Bascaran Frenandez, MT, Saiz Martinez; PA,
Bousofio Garcia M. Banco de instrumentos basicos para la practica de la psiquiatria clinia.
3% edicion. Barcelona: Ars Medica. 2004
e Puntuacion:
o Se obtiene un perfil del paciente y una puntuacion sobre percepcion de
calidad de vida global y salud general. No existen puntos de corte
compuestos. A mayor puntuacion, mayor calidad de vida.

o Parasu correccion se remite al lector a la version espafiola del
WHOQOL.: Lucas Carrasco R. Version espafiola del WHOQOL. Madrid:
Ergon, 199
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Anexo 5. Cope-28 version espafiola del Brief COPE.
Nombre: Estado civil: Edad: Sexo:

Ocupacion: Educacion Fecha:

Instrucciones: Las siguientes preguntas se refieren a las diferentes maneras de hacer
frente al estrés que le ocasiona en su vida el problema que Ud. Tiene. Hay muchos modos
de intentar montar los problemas. Estas preguntas se refieren a lo que Ud. esta haciendo
para hacer frente al suyo. Obviamente personas distintas afrontan los problemas de formas
muy diferentes, pero, nosotros estamos interesados en conocer lo que Ud. est& haciendo.
Cada pregunta hace referencia a una forma particular de enfrentarse a los problemas.
Queremos saber en qué medida Ud. esta haciendo lo que las preguntas dicen, en qué grado
o0 con qué frecuencia. No conteste en funcion de si la estrategia le parece eficaz 0 no —
solo si Ud. la hace o no. Intente contestar a cada pregunta sin tener en cuenta lo que ha
respondido a las otras. Utilice las siguientes alternativas de respuesta. Elija la respuesta
que refleje mejor lo que Ud. hace y sea lo mas sincero posible:

1 = No lo hago nunca

2 = Lo he hecho pocas veces

3 = Lo he hecho bastantes veces

4 = Lo he hecho muchas veces

1. CUESTIONARIO

Pregunta Respuesta

1. Me he dedicado a trabajar o a hacer otras actividades para 1 2 3 4

distraerme.

2. He concentrado mis esfuerzos en hacer algo respecto a la 1 2 3 4

situacion en la que me encuentro.

Me he dicho a mi mismo que esto no es real.

He tomado alcohol u otras drogas para sentirme mejor.

He recibido apoyo emocional de otras personas.

He renunciado a hacer frente a la situacion.

He hecho cosas para intentar mejorar la situacion.

Me ha negado a creer que esto hubiera ocurrido.

©| © N o g M W

Me he desahogado hablando.

10. He recibido ayuda y consejo de otras personas.

I I I I I
N N N NN NN NN
w| Wl W w| w w| wl w w
N N N N L I I Y

11. He tomado alcohol u otras drogas para ayudarme a

sobrellevar la situacion.
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12.

He intentado ver el problema desde una perspectiva
diferente, hacer que parezca mas positivo.

13.

Me he criticado a mi mismao.

14.

He intentado elaborar una estrategia sobre qué hacer.

15.

He recibido consuelo y comprension de otras personas.

16.

Me he dado por vencido en mis intentos de hacer frente a la

situacion.

A I

N N NN
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17.

He buscado alguna cosa positiva en lo que esta ocurriendo.

o

18.

He bromeado sobre la situacion.

19.

He hecho cosas para pensar menos en el problema, como ir
al cine, ver la television, ir de compras, leer, sofiar

despierto, dormir, etc.

20.

He aceptado la realidad de lo que ha ocurrido.

21.

He expresado mis sentimientos negativos.

22.

He intentado encontrar consuelo en mis creencias

espirituales o en mi religion.

23.

He intentado obtener de otras personas ayuda y consejo

sobre lo que tengo que hacer.

24,

He aprendido a vivir con ello.

25.

He pensado mucho sobre los pasos que tengo que dar.

26.

Me he culpado a mi mismo por las cosas que han ocurrido.

217.

He rezado o meditado.

28.

Me he burlado de la situacién.

A e

N N N N DN
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2. TIPO DE AFRONTAMIENTO SEGUN LOS ITEMS
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Tipos de afrontamiento items
COPBAUTO: Autodistraccion items: 1, 19
COPBACTI: Afrontamiento activo items: 2, 7
COPBNEGA: Negacion items: 3, 8
COPBDROG: Uso de sustancias items: 4, 11
COPBSOSE: Busqueda de apoyo social emocional items: 5, 15
COPBSOST: Busqueda de apoyo social instrumental items: 10, 23
COPBCOND: Distraimiento conductual items: 6, 16
COPBVENT: Ventilacion de emociones COPE items: 9, 21
COPBPOSI: Reinterpretacion positiva Items:12, 17
COPBPLAN: Planificacion ftems: 14, 25
COPBHUMO: Humor items: 18, 28
COPBACEP Aceptacion items: 20, 24
COPBRELLI: Religion items: 22, 27
COPBCULP: Autoculpa items: 13, 26




Anexo 6. Cuestionario de ansiedad estado-rasgo (STAI)

STAI AUTOEVALUACION A (E/R)
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Apellidos y Nombre Edad Sexo
Centro Curso/puesto Estado civil

Otros datos Fecha

A/E |PD=30+ - =

A/R |PD=21+ - =

Instrucciones A-E
A continuacion, encontrard unas frases que se utilizan corrientemente para describirse
uno a si mismo. Lea cada frase y sefiale la puntuacion 0 a 3 que indique mejor cémo se
SIENTE UD. AHORA MISMO, en este momento. No hay respuestas buenas ni malas.
No emplee demasiado tiempo en cada frase y conteste sefialando la respuesta que mejor
describa su situacion presente. Posteriormente, COMPRUEBE SI HA CONTESTADO
A TODAS LAS FRASES CON UNA SOLA RESPUESTA.

Nada

Algo

Bastante

Mucho

Me siento calmado.

0

1

2

3

Me siento seguro.

M siento tenso.

Me siento contrariado.

Me siento como (estoy a gusto).

Me siento alterado.

NioglMw e

Estoy preocupado ahora por posibles
desgracias futuras.

OO0 O|Oo| o

A
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2

Me siento descansado.

©

Me siento angustiado.

10.

Me siento confortable.

11.

Tengo confianza en mi mismo.

12.

Me siento nervioso.

13.

Estoy desasosegado.

14.

Me siento muy atado (como oprimido).

15.

Estoy relajado.

16.

Me siento satisfecho.

17.

Estoy preocupado.

18.

Me siento aturdido y sobrexcitado.

19.

Me siento alegre.

20.

En este momento me siento bien.

OO0 O|O0O|O|0O|0O|0|O0|O|O|O
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Instrucciones A-R
A continuacion, encontrard unas frases que se utilizan corrientemente para describirse
uno a si mismo. Lea cada frase y sefiale la puntuacion 0 a 3 que indique mejor como se
SIENTE UD. EN GENERAL en la mayoria de las ocasiones. No hay respuestas buenas
ni malas. No emplee demasiado tiempo en cada frase y conteste sefialando lo que mejor
describa como se siente UD. Generalmente. Posteriormente, COMPRUEBE SI HA
CONTESTADO A TODAS LAS FRASES CON UNA SOLA RESPUESTA.
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preocupaciones actuales, me pongo
tenso y agitado.

Casi A A Casi
nunca | veces | menudo | siempre

21. Me siento bien. 0 1 2 3

22. Me canso rapidamente. 0 1 2 3

23. Siento ganas de llorar. 0 1 2 3

24. Me gustaria se tan feliz como otros. 0 1 2 3

25. Pierdo oportunidades por no 0 1 2 3
decidirme pronto.

26. Me siento descansado. 0 1 2 3

27. Soy una persona tranquila, serena 'y 0 1 2 3
sosegada.

28. Veo que las dificultades se 0 1 2 3
amontonan y no puedo con ellas.

29. Me preocupo demasiado por cosas 0 1 2 3
sin importancia.

30. Soy feliz. 0 1 2 3

31. Suelo tomar las cosas demasiado 0 1 2 3
seriamente.

32. Me falta confianza en mi mismo. 0 1 2 3

33. Me siento seguro. 0 1 2 3

34. Evito enfrentarme a las crisis 0 0 1 2 3
dificultades.

35. Me siento triste (melancélico). 0 1 2 3

36. Estoy satisfecho. 0 1 2 3

37. Me rondan y molestan pensamientos 0 1 2 3
sin importancia.

38. Me afectan tanto los desengarios, que 0 1 2 3
no puedo olvidarlos.

39. Soy una persona estable. 0 1 2 3

40. Cuando pienso sobre asuntos y 0 1 2 3




Anexo 7. Inventario de Depresion de Beck (BDI-I1)
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Nombre:

Estado civil:

Edad:

Sexo:

Ocupacion:

Educacion

Fecha:

Instrucciones: Este cuestionario consta de 21 grupos de afirmaciones. Por favor, lea
con atencién cada uno de ellos cuidadosamente. Luego elija uno de cada grupo, el que
mejor describa el modo como se ha sentido las Ultimas dos semanas, incluyendo el dia
de hoy. Marque con un circulo el nimero correspondiente al enunciado elegido. Si
varios enunciados de un mismo grupo le parecen igualmente apropiados, marque el
numero mas alto. Verifique que no haya elegido mas de uno por grupo, incluyendo el

item 16 (cambios en los habitos de Suefio) y el item 18 (cambios en el apetito).

1. Tristeza

0 No me siento triste.

1 Me siento triste gran parte del tiempo.

2 Me siento triste todo el tiempo.

3 Me siento tan triste o soy tan infeliz que no puedo soportarlo.

Pesimismo

0 No estoy desalentado respecto del mi futuro.

1 Me siento mas desalentado respecto de mi futuro que lo que solia estarlo.
2 No espero que las cosas funcionen para mi.

3 Siento que no hay esperanza para mi futuro y que s6lo puede empeorar.

Fracaso

0 No me siento como un fracasado.

1 He fracasado mas de lo que hubiera debido.

2 Cuando miro hacia atras, veo muchos fracasos.
3 Siento que como persona soy un fracaso total.

Pérdida de placer

0 Obtengo tanto placer como siempre por las cosas de las que disfruto.
1 No disfruto tanto de las cosas como solia hacerlo.

2 Obtengo muy poco placer de las cosas que solia disfrutar.

3 No puedo obtener ningun placer de las cosas de las que solia disfrutar.
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Sentimiento de culpa

0 No me siento particularmente culpable.

1 Me siento culpable respecto de varias cosas que he hecho o que deberia haber
hecho.

2 Me siento bastante culpable la mayor parte del tiempo.

3 Me siento culpable todo el tiempo.

Sentimientos de castigo

0 No siento que este siendo castigado

1 Siento que tal vez pueda ser castigado.
2 Espero ser castigado

3 Siento que estoy siendo castigado.

Disconformidad con uno mismo

0 Siento acerca de mi lo mismo que siempre.
1 He perdido la confianza en mi mismo

2 Estoy decepcionado conmigo mismo.

3 No me gusto a mi mismo.

Autocritica

0 No me critico ni me culpo més de lo habitual

1 Estoy més critico conmigo mismo de lo que solia estarlo
2 Me critico a mi mismo por todos mis errores

3 Me culpo a mi mismo por todo lo malo que sucede.

Pensamientos o deseos suicidas

0 No tengo ningln pensamiento de matarme.

1 He tenido pensamientos de matarme, pero no lo haria
2 Querria matarme

3 Me mataria si tuviera la oportunidad de hacerlo.

. Llanto

0 No lloro mas de lo que solia hacerlo.
1 Lloro mas de lo que solia hacerlo

2 Lloro por cualquier pequefiez.

3 Siento ganas de llorar pero no puedo.

. Agitacion

0 No estoy mas inquieto o tenso que lo habitual.

1 Me siento mas inquieto o tenso que lo habitual.

2 Estoy tan inquieto o agitado que me es dificil quedarme quieto

3 Estoy tan inquieto o agitado que tengo que estar siempre en movimiento o
haciendo algo.



12.

13.

14.

15.

16.

17.
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Pérdida de interés

0 No he perdido el interés en otras actividades o personas.

1 Estoy menos interesado que antes en otras personas o cosas.
2 He perdido casi todo el interés en otras personas 0 cosas.

3 Me es dificil interesarme por algo.

Indecision

0 Tomo mis propias decisiones tan bien como siempre.

1 Me resulta mas dificil que de costumbre tomar decisiones

2 Encuentro mucha mas dificultad que antes para tomar decisiones.
3 Tengo problemas para tomar cualquier decision.

Desvaloracion

0 No siento que yo no sea valioso

1 No me considero a mi mismo tan valioso y util como solia considerarme
2 Me siento menos valioso cuando me comparo con otros.

3 Siento que no valgo nada.

Pérdida de energia

0 Tengo tanta energia como siempre.

1 Tengo menos energia que la que solia tener.

2 No tengo suficiente energia para hacer demasiado
3 No tengo energia suficiente para hacer nada.

Cambios en los habitos de suefio

0 No he experimentado ningln cambio en mis habitos de suefio.

1A Duermo un poco mas que lo habitual.

1B Duermo un poco menos que lo habitual

2A Duermo mucho maés que lo habitual.

2B Duermo mucho menos que lo habitual

3A Duermo la mayor parte del dia

3B Me despierto 1-2 horas mas temprano y no puedo volver a dormirme

Irritabilidad

0 No estoy tan irritable que lo habitual.

1 Estoy mas irritable que lo habitual.

2 Estoy mucho mas irritable que lo habitual.
3 Estoy irritable todo el tiempo.



18.

19.

20.

21.
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Cambios en el apetito

0 No he experimentado ningiin cambio en mi apetito
1A Mi apetito es un poco menor que lo habitual

1B Mi apetito es un poco mayor que lo habitual.

2A Mi apetito es mucho menor que antes.

2B Mi apetito es mucho mayor que lo habitual

3A No tengo apetito en absoluto.

3B Quiero comer todo el dia.

Dificultad de concentracion

0 Puedo concentrarme tan bien como siempre.

1 No puedo concentrarme tan bien como habitualmente

2 Me es dificil mantener la mente en algo por mucho tiempo.
3 Encuentro que no puedo concentrarme en nada.

Cansancio o fatiga

0 No estoy mas cansado o fatigado que lo habitual.

1 Me fatigo 0 me canso mas facilmente que lo habitual.

2 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer muchas de las cosas que solia
hacer.

3 Estoy demasiado fatigado o cansado para hacer la mayoria de las cosas que solia
hacer.

Pérdida de interés en el sexo

0 No he notado ningln cambio reciente en mi interés por el sexo.
1 Estoy menos interesado en el sexo de lo que solia estarlo.

2 Estoy mucho menos interesado en el sexo.

3 He perdido completamente el interés en el sexo.

PUNTUACION TOTAL:

CORRECCION
RESULTADO PUNTUACION
Ausencia de depresion 0-3
Depresion leve 14- 19
Depresion moderada 20-28
Depresion grave 29-63




Anexo 8. Cuestionario de datos sociodemograficos.
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Datos del cuidador y/o familiar

DATOS PERSONALES

Nombre: Direccion:
Apellidos: Caodigo Postal:
Edad: Provincia:
Sexo: Nacionalidad:
Estado civil:

DNI/NIF:

FORMAS DE CONTACTO

NCTeléfono (1):

N° Tel.Movil (1):

N°Teléfono (2):

N° Tel.Movil (2):

Correo electronico (1):

Correo electronico (2):

ESTUDIOS Y SITUACION LABORAL

Nivel de estudios:

Situacion laboral:

Empleo actual:

Situacion econdmica:

SITUACION DE CUIDADO

Duracién funcién de cuidador:

Horas diarias dedicadas al cuidado del paciente:

¢Cuidados compartidos?:

Teléfono de contacto:

Tiempo de ayuda compartida (dias y horas):

Centros de dia o asociaciones:

Modificaciones de su situacion laboral:

Ayudas econdémicas:

Tratamiento farmacologico:
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Datos de la persona con afasia

DATOS PERSONALES

Nombre: Direccion:
Apellidos: Caodigo Postal:
Edad: Provincia:
Sexo: Nacionalidad:
Estado civil:

DNI/NIF:

FORMAS DE CONTACTO

NC°Teléfono (1)

N° Tel.Mévil (1)

NCTeléfono (2)

N° Tel.Mvil (2)

Correo electronico (1):

Correo electronico (2):

ESTUDIOS Y SITUACION LABORAL ANTERIOR AL ICTUS

Nivel de estudios:

Situacion laboral:

Empleo actual:

Situacion econdmica:

DATOS MEDICOS DE INTERES

Diagnostico:

Tipo de Afasia:

Fecha del primer ictus:

Fecha de otros ictus:

Duracion de la hospitalizacion:

Tratamiento farmacoldgico:

Tratamientos con otros profesionales:

Teléfono de contacto del logopeda:

Otras enfermedades de interés:




Anexo 9. PowerPoint Sesién 1
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Diapositiva 1/12

Diapositiva 2/12

Sesion 1. Presentacion del

programa y evaluacion inicial.

Objetivos del programa

Bloque 1. Asesoramiento psicolégico
Objetivo.

Mejorar la CALIDAD DE
VIDA de cuidadores y/o

en el duelo.

Bloque II. Afasia y comunicacion,

familiares de personas con .
Bloque TI1. Resolucién de problemas.

afasia,

Bloque IV. Actividades agradables.

Diapositiva 3/12

Diapositiva 4/12

Bloque I. Asesoramiento psicologico en el
duelo

Objetivo. Aceptar la realidad de la
afasia, aprendiendo a convivir con

ella en esta nueva etapa de la vida.

Bloque II. Afasia y comunicacion

Objetivo. Informar al cuidador y/o
familiar sobre: el ictus, la afasia,
modelos de intervencion, estrategias
comunicativas (verbal, no verbal y

asertiva).

Diapositiva 5/12

Diapositiva 6/12

Bloque III. Resolucion de problemas

Objetivo. Ensefiar estrategias de
afrontamiento para la solucion de
problemas propios del dia a dia del

cuidador.

PROBLEMA
SOLUCION

RESULTADOS

Bloque IV. Actividades agradables

YT

Objetivo. Fomentar la realizacion
de actividades agradables (ocio y

tiempo libre) en el dia a dia de los

cuidadores.

AUTOCUIDADO

Diapositiva 7/12

Diapositiva 8/12

Bloque tematico. Seswon Objetive Recursos mecesarios. Durackia | Formato | Fecha
T - Py e . .
o i Modalidad telematica
s
Bloque | Senion 3 Aceptacion emocimal de s | -Aceptar |a realvdsd de Ia afana. PowerPomt 3 Pomen | Presencal [ __J_
: ey AT o |
. et .:::_.W o RS ZOOM. Plataforma gratuita de
e il B il videollamada y reuniones virtuales
I == al f=ver LT disponible para ordenadores, tablets
B e N y teléfonos méviles. ZOOI I l
’ - S e e e e
o] ST |
A agadatien sgradables en el dia 3 &3 en los cundadores Word Act 9
Vet aao I .
-.._.._.. iy —
e e
Diapositiva 9/12 Diapositiva 10/12
Paso.1 Descargar ZOOM. Enlace: P 2 Enl 1 .
https://zoom.us/download 480:4 b ACe:: A IeHmon

Centro de descargas

Windows Live® |

X Hotmail

@4 Outlook.com

™M
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Diapositiva 11/12

Diapositiva 12/12

Paso.2 Coémo unirse a una reuniéon

zoom (D) [ weeremrene @

Paso.2 Como unirse a una reunion

Anexo 10. PowerPoint Sesién 3

Diapositiva 1/7

Diapositiva 2/7

Sesion 3. Modulo I1. Redefinir
la pérdida y estrategias de

afrontamiento activo.

(Qué son las estrategias de afrontamiento?

Forma de pensar/actuar de una persona en

respuesta a una situacion estresante.

I—OAFRON'I‘AMIENTO VS AP‘RONT'AM[EN'I‘O<—|

EMOCIONAL EMOCIONAL
ACTIVO PASIVO
Diapositiva 3/7 Diapositiva 4/7

Tipos de estrategias de afrontamiento

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EMOCIONAL PASIVO
-CULPABILIZACION por lo ocurrido.
-NEGACION del problema.
-DISTRACCION ignorando el problema.
-RETRAIMIENTO / AISLAMIENTO SOCIAL.

-Consumo EXCESIVO de ALCOHOL y SUSTANCIAS.

Tipos de estrategias de afrontamiento

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EMOCIONAL ACTIVO
-DESHAGO de emociones y sentimientos positivos y negativos.
-REDEFINIR el problema.

-RESOLUCION DE PROBLEMAS.

-Uso del HUMOR.

Diapositiva 5/7

Diapositiva 6/7

;Qué estrategias has estado utilizando?

ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO
EMOCIONAL ACTIVO

ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO
EMOCIONAL PASIVO

DESHAGO emocional -CULPABILIZACION por lo ocurrido

-REDEFINIR el problema. -NEGACION del problema
-RESOLUCION DE PROBLEMAS, -DISTRACCION
-Uso del HUMOR. AISLAMIENTO SOCIAL

-Consumo de ALCOHOL y SUSTANCIAS.

Tipos de estrategias de afrontamiento

ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO
EMOCIONAL ACTIVO

ESTRATEGIAS DE
VS

AFRONTAMIENTO
EMOCIONAL PASIVO

Tiempo Tiempo
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Tipos de estrategias de afrontamiento

ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO EMOCIONAL ACTIVO
-DESHAGO de emociones y sentimientos positivos y negativos
sesion2). (£
-REDEFINIR el problema (Sesion 3). i}z\o

-RESOLUCION DE PROBLEMAS (Sesion 6, 7y 8).

Anexo 11. PowerPoint Sesién 4
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Diapositiva 1/15

Diapositiva 2/15

Sesion 4. Psicoeducacion sobre

el ictus y la afasia.

Concepto de Ictus

El Ictus o Accidente cerebrovascular
(ACV) es una enfermedad que altera
la circulacion sanguinea, afectando a
diferentes areas del cerebro de

forma transitoria o permanente.

Diapositiva 4/15

Diapositiva 3/15

e ICTUS en
B Espafia-CV
A Espaia: 120.000

casos / afo.

! g
| / 40.000
Ral o~ fallecimientos.

, B CV: 11.500
j S J casos / afio.

Tipos de Ictus

Embolia: obstruccion del  Trombos

vaso sanguineo porun  depsitos de grasa en los sanguineo que al romperse causa

émbolo. vasos sanguineos. un sangrado en el cerebro.

Oclusiéon Hemorragia

cumulacion de Aneurisma: dilatacion de un vaso

>

Diapositiva 5/15

Diapositiva 6/15

Causas de la Afasia

-Enfermedades cerebro vasculares = ICTUS
-Traumatismos craneoencefélicos

-Tumores cerebrales l 4 0 %

-Enfermedades infecciosas

AFASIA

Concepto de Afasia

TRASTORNO ADQUIRIDO DE LA COMUNICACION

Modalidades de lenguaje

2
\)
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Diapositiva 7/15

Diapositiva 8/15

Tipos de Afasia
;Donde nos encontramos?

PERSONA
AFASICA

\
AFASI, TAANBCORTICAL EEMBORIL

AFASIA DE BROGA
AFASIAS
TRANSCORTICALES

Fases de recuperacion de la Afasia

Periodo 3-6-12
% Recuperacion
del Lenguaje

0-3 3-6 6-12 +12

Nimero de meses

Diapositiva 9/15

Diapositiva 10/15

Tratamiento multidisciplinar

Trabajador
social

Psicélogo

Neurologo

(Qué papel tiene el psicélogo?

-Rehabilitacién de

las funciones

ejecutivas.
. Persona con )
Psicologo 2 -Restructuracion de
Afasia
roles.

-Entrenamiento en

habilidades sociales.
-Depresion,
-()

Diapositiva 11/15

Diapositiva 12/15

;Qué papel tiene el psicologo?

[~ Acompafiamiento
picoldgico.
~Abordaje del duelo

Cuidador
+

-Estrategias de

afrontamiento del

Familiar
estrés.

-Habilidades para la
resolucion de
problemas

-

Recursos plblicos

“Prestacion para cuidados en el entorno familiar
y apoyo a cuidadores no profesionales”
REQUISITOS NECESARIOS
-Cuidado: nyuge, hij@. padre, madre,
arientes consanguineos.
-Residente en la CV.

OGINERALITAT  Esiet L,
\\§ VALENCIANA !aollsz’r::ﬁlas con dependencia (1 afio minimo).

Enlace:http://www.inclusio.gva.es/es/web/de
pendencia/prestacion-para-cuidados-en-el-

entorno-familiar

Diapositiva 13/15

Recursos socio sanitarios CV
ATEN3U DATOS DE INTERES

A Direccion: Calle Antiguo
== C A5TELLG|Regimiento Tetudn, Cuadra
Associacié - Fundacié | Tereer, sin. C.P. 12004 -
Dany Cerebral Adquiit | Castellon
Teléfono: 964 24 32 40

Diapositiva 14/15

Recursos socio sanitarios CV

DATOS DE INTERES
Direccion: Calle de Greses,
21, 46020 Valéncia, Valencia
Teléfono: 963 61 20 16

DATOS DE INTERES
Direccion: Local COCEMFE
Valencia, Calle de Torres, 12
a)o 46018 Valencia
Teléfono: 722 18 67 86

nueva opcién

D{xcr'us b{
o

o, . w\

Asociacion DATOS DE INTERES
DAfRO Direccion: Calle Padre
CErebral | Recaredo de Los Rios, 52,

Adquirido 03005 Alicante
| provncia de ascante| Teléfono: 965 13 39 06
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Diapositiva 1/17

Diapositiva 2/17

Sesion 5. Dificultades y

habilidades comunicativas.

Fractura de la comunicacion

ICACION

Diapositiva 3/17

Diapositiva 4/17

Como mejorar la comunicacion?

. Cudles?
Canales de comunicacion

COMUNICACION

Habilidades comunicativas
& Cuiles?

Tipos de Afasia
. Donde nos encontramos?

SANOMIA?

AFASIA
TRANSCORTICAL
MOTORA

Diapositiva 5/17

Diapositiva 6/17

Canales de comunicacion disponibles

0@ 22

]
@ MENSAIJE
0
=
0® @

Habilidades comunicativas

TECNICAS DE
COMUNICACION
VERBAL
TECNICAS DE
COMUNICACION NO
VERBAL

B Modalidad de comunicacion NO DISPONIBLE
Diapositiva 7/17

Diapositiva 8/17

Entrenamiento en comunicacion no verbal

CARACTERISTICAS POSTURA CORPORAL
-EVITAR miradas de apremio — prisas.
-EVITAR realizar otras actividades durante la conversacion
(estar atento al lenguaje y gestualidad del interlocutor).
-Mantener contacto ocular MOSTRANDO INTERES.
-Apoyarse en la SENALIZACION para facilitar la

compresion.

Entrenamiento en comunicacion no verbal

CARACTERISTICAS PARAVERBALES
-Vocalizaciones CLARAS.

-Tono y volumen de la voz COMPRESIVO SIN

EXAGERACIONES O INFANTILIZACIONES.

-Ritmo de habla PAUSADO.

Diapositiva 9/17

Diapositiva 10/17

Entrenamiento en comunicacién verbal
ESTRATEGIAS DE ESCUCHA ACTIVA
PARAFRASEOQ. Repetir el mensaje de la persona con afasia.
-Feedback: Como seiial de que has entendido el mensaje.
P.A: Paclla Coca Cola.
C/F: Vale pues te pido una de paclla y de beber Coca Cola
-Estrategias de comprobacion: Repetir el mensaje de forma

interrogativa como confirmacion.
P.A: Comer paclla malva(?Josa.

C/F: ;Quieres comer una paella en la Malvarrosa?

Entrenamiento en comunicacion verbal

ESTRATEGIAS DE COMUNICACION EXPRESIVA
VERIFICAR EL ITINERARIO TEMATICO. Verificar la
compresion de ti mensaje con preguntas (;Me sigues?, ;Lo entiendes?,
Lo ves bien o mal?... ) Mala comprension = se reformula informacién.
C/F: Hoy iremos a casa Joaquin pero C/F: Primero vamos a Mercadona a

antes pasamos por el supermercado a por  comprar fruta y luego a casa de Joaquin

fruta. ; Te parece bien? P/A: (.. Q ;Te parece bien? P/A:
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Diapositiva 11/17

Diapositiva 12/17

Entrenamiento en comunicacion verbal

ESTRATEGIAS DE COMUNICACION EXPRESIVA

PREGUNTAS POLARES O DE INVENTARIO CERRADO.

-Preguntar hechos especificos. C/F: ;Como ha ido el dia? E

C/F: ;Has ido a misa? o

-Preguntas con varias alternativas. ~ C/F: ;Qué quieres tomar? 9

-Preguntas de si / no.

C/F: ;Qué te apetece tomar: agua,

cerveza o Coca Cola? o

Entrenamiento en comunicacion verbal

ESTRATEGIAS DE COMUNICACION EXPRESIVA
PAUSAS DISCURSIVAS + FRASES CORTAS + 1 IDEA/FRASE.

Acortar parcelas de informacion. 1 PAUSA = CONTAR HASTA 5§

C/F: Ahora cuando te acabes la fruta, te C/F: Cuando acabes la fruta, salimos a dar un
ayudo a ponerte el abrigo y nos vamos a dar  paseo. PAUSA Vamos a dar una vuelta por
una vuelta por Viveros, y cuando estemos Viveros. PAUSA  Luego, cuando estemos

cansados llamo a Luis y que acuda a

recogernes con ¢l coche, eh? 9

cansados, llamo a Luis. PAUSA Y que Luis nos

recaja con el coche, jeh? PAUSA o

Diapositiva 13/17

Diapositiva 14/17

Entrenamiento en comunicacion asertiva

GESTION AYUDAS COMUNICATIVAS
Anomia
Dificultades de produccion
Problemas de comprension

NORMALIZAR las ayudas.

Balance CAPACIDADES vs
EXIGENCIAS comunicativas. SITUACIONES DE RIEGO
(Avances en LOGOPEDIA? COMUNICATIVA
VOLUNTAD pareja/familiar. -Pedir en un restaurante.

+ -Conservacion con un vecino.

COM.ASERTIVA -Una cena con amigos.

Evitag -Salir a hacer la compra.
DESCALIFICACIONES / REPROCHES & pra.

Entrenamiento en comunicacion asertiva

TENSION FLOTANTE. Ignorar la FORMA del mensaje (gestos de enfado) y
atender al CONTENIDO del mensaje.

DISCO RAYADO. Ante problemas de comprension, producir el mensaje variando
el contenido EVITANDO: CAMBIOS DE TONO, EXAGERACIONES, mostrar
FRUSTRACION. ..

BANCO DE NIEBLA. Ante discrepancias en la gestion piblica de las ayudas
comunicativas HAYQUE MANETENER LA CALMA SIN ENFADARNOS,
ACUERDO ASERTIVO. Ante discrepancias en la gestion publica de las ayudas
comunicativas SABER CUANDO NO AYUDAR aunque queramos.

Diapositiva 15/17

Diapositiva 16/17

Practicar la comunicacion verbal y no verbal

Practicar la comunicacion verbal y no verbal
 a—

SESION DE LOGOPEDIA
-

Diapositiva 17/17

Practicar la comunicacion verbal y no verbal
- % »

J 1

-
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Diapositiva 1/10

Diapositiva 2/10

Sesion 6. Modulo 1. Definicion
del problema, establecimiento
de metas y generacion de

soluciones alternativas.

Como definimos un problema?

CARACTERISTICAS IMPORTANTES
-Ser ESPECIFICO y CONCRETO en las definiciones.

-Evitar defi

ones AMBIGUAS

SIMAGINACION

-Saber diferenciar entre:
-Problema PRIMARIO vs SECUNDARIO.
-Informacién REVELVANTE vs NO RELEVANTE.

-Informacién SESGADA vs VERAZ.

Diapositiva 3/10

Diapositiva 4/10

;Como definimos un problema?

AMPARO (56 afios): “No paro de discutir con mi marido cuando
estamos juntos en casa, son todo broncas y mas broncas por culpa

de la floristeria, estoy harta.”.

X

AMPARO (56 afio

“Mi marido y yo tenemos una floristeria. Se
hace mas dificil llevarla sola, todo lo que es ir al mercado, cargar
las flores en la furgoneta,

hacer el inventario, llevar las

<

cuentas...”

. Como definimos un problema?

ANTONIO (67 afios): “Tengo una empresa de persianas y me es

imposible organizarme para llevar a mi mujer a todos los sitios

(asociacion, sesiones de logopedia, fisioterapia FCC‘O"‘.‘
~oROTE
onwEY

ANTONIO (67 afios): “Las sesiones de rehabilitacion de mi mujer

son por las mafianas principalmente. La mayor parte de las
instalaciones son por la mafiana, entonces no se como organizarme

para trabajar ¢ ir a rehabilitacion™

Diapositiva 5/10

Diapositiva 6/10

Establecimiento de metas

CARACTERISTICAS IMPORTANTES

-Ser ESPECIFICO y CONCRETO en las definiciones.
-Evitar metas NO REALISTAS o IMPROBABLES.

-Objetivos de las metas:

-Cambiar un problema.  -Adaptarse a una situacion.

-Superar un obstaculo. -Combinaciones de varios objetivos.

Establecimiento de metas

AMPARO (56 afios):

-Vender la floristeria y buscar un trabajo que no conlleve tantas

£
v,

ESTRES en mi dia a dia afectando a la relacién con mi marido.

obligaciones.
-Aprender a GESTIONAR LA FLORISTERIA sin que mi
marido esté tan implicado en el trabajo.

-Que la floristeria DEJE DE SER UNA CARGA Y UN

Diapositiva 7/10

Diapositiva 8/10

Establecimiento de metas

ANTONIO (67 aiios) ;Es necesario llevar y recoger a mi mujer
de todos lo sitios? ;Puede ser mas independiente?:

-Cambiar de trabajo a uno mis flexible con las necesidades de mi m
mujer.

-No sobreproteger a mi mujer.

-Que mi mujer sea mas independiente y vaya a sola a terapia, la

asociacion o donde quiera.

Generacion de soluciones alternativas

CARACTERISTICAS IMPORTANTES
-Ser ESPECIFICO y CONCRETO en las definiciones.

-LLUVIDA DE IDEAS
-Prima la CANTIDAD. MODIFICACION
-Libre de CRITICA. COMBINACION
-Soluciones CREATIVAS y VARIADAS. IMAGINACION

Diapositiva 9/10

Diapositiva 10/10

Generacion de soluciones alternativas

X
v

AMPARO (56 afios):

~Contratar a un empleado a media jornada que te ayude con los

trabajaos més fisicos (ir al mercado, cargar la furgoneta, ordenar el
almacén...).

-PEDIRLE AYUDA PUNTUAL A MIS 2 HIJOS para que te ayuden
los dias con mis trabajo (dias de mercado, San Valentin, el dia de la
madre. ..).

-ASIGNARLE A MI MARIDO TAREAS de poco esfuerzo fisico y

adaptadas a su nivel de lenguaje.

Generacion de soluciones alternativas

ANTONIO (67 afios) ;Es necesario llevar y recoger a mi mujer
de todos lo sitios? ;Puede ser mas independiente?:

-LLEVAR A MI MUJER SOLO A LAASOCIACION hasta @
que se familiarice con el transporte publico.

-Que mi mujer aprenda a UTILIZAR EL TRANSPORTE

PUBLICO en logopedia, :

-Logopedia y fisioterapia a domicilio.
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Anexo 14. PowerPoint Sesién 7
Diapositiva 1/6 Diapositiva 2/6

(Como tomar una decision?
Sesiéon 7. Modulo II. Toma de

(Resuelve esta solucion el problema?

. 4 . .y , rarse a cabo?
decisiones y planificacion de gy
:Qué efectos tienen sobre MI MISMO a corto-largo plazo?
SOIUCiOIleS (Qué efectos tienen sobre LOS DEMAS a corto-largo plazo?

Extremad:
insatisfa

Diapositiva 3/6 Diapositiva 4/6

(Cémo tomar una decision? (Coémo tomar una decision?

SOLUCIONES. RESUELVE ;VIABILIDAD? CONSEC. CONSEC. SOLUCIONES ;[;"if:'(f]’gf, (VIABILIDAD? ;ﬁfiﬁ C]?E:fg'
SITUACION? PARA MI RESTO ACION?
Pedir ayudaa mis | -Reduce la carga de | Valorar disponibilidad Menor carga de | Menos Llevar a mi mujer solo | -Compatibilizar ls | -Puedo retrasarme | hora los | -Poder | -Mayor
ifos. wabajo. Horasia de nis hijos. abajo iempo pasa a la asociacién rehabilitacion de mi | dias que mi mujer tienen que | comparbilizar | independencia
“Mejora la selacién Mejor estado de | ellor (solucin temporal). | mujer con mi ira la asociacion | yauonomia
Toreas aduptadas @ mi | con mi marido. “Reoninme con I lngopeda | Animo. Mejormr | Que mi mujer aprenda | trabajo Reunirme con a logopeda | teiabiiacién | sl s
: . ; ; i mujer
marido (cargn fisiea y para adaptar mi entorno -Mejor relacion | olycign de a wilizar el transporte para tiabajar el uso del con i b
lenguaje preservado). laboral a mi marido, conmi maride. | 5oy piblico. transporte piblico. Mejor relacitn
P utents su “Ensayar el desplazamiento en | -Mejor rela
competencia transporte piblico con mi con mi mujer.
: mwjer
; —y ez . .,
;Como tomar una decision? (Cémo planificamos la solucion?
¢Existe una solucion SATISFACTORIA?
;Qué SOLUCION o COMBINACION DE SOLUCIONES elijo? SITUACION A » SITUACION B

Necesito MAS INFORMACION para decidir? {QUE hay que HACER?

(QUE ORDEN hay que seguir?
.COMO? ;CUANDO? ;Con QUIEN?
;Posibles OBSTACULOS?

Anexo 15. PowerPoint Sesién 8
Diapositiva 1/4 Diapositiva 2/4

(Coémo evalto los resultados?

Sesion 8. Modulo I11.

VALORACION DE LAS CONSECUENCIAS

¢ Como ha ido la ejecucion de la solucion? ;Obstaculos?

. -
VerlﬁcaClOIl de 1OS re SU.ltEldOS ;. Qué efectos tienen sobre MI MISMO a corto-largo plazo? ;Cémo me siento?
é 80 p! &
{Qué efectos tienen sobre LOS DEMAS a corto-largo plazo?

prevenci(')n de recidivas. ¢He alcanzado la META PROPUESTA?

a 3 2 -1 4

Moderadamente

Extremadamente Moderadamente Algo
t satisfactoria satisfactoria
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Diapositiva 3/4

Diapositiva 4/4

SOLUCIONES A | ;Cémo ha ido | Efectos sobre mi. | Efectos sobre los | ;(He alcanzado la

VALORAR | Jaejecucién de | (Comome | demis. ;Como se | meta propuesta?
Ia solucién? siento? sienten?
. Obsticulos?
Situacion A:

Situacion C:

(Hacemos un resumen?

PASO APASO
Paso 1: Definimos el problema = ESPECIFICO / CONCRETO
Paso 2: Establecemos las metas = REALISTAS / ALCANZABLES
Paso 3: Posibles soluciones = CONCRETAS / CREATIVAS / VARIADAS
Paso 4: Toma de decisiones = CONSECUENCIAS UNO MISMO / DEMAS
Paso 5: Planifica la solucién = PASO A PASO ;QUIEN? ;COMO? ;CUANDO?

Paso 6: Evaluamos los resultados = ; META ALCANZADA? ; CONSECUENCIAS?

Anexo 16. PowerPoint Sesién 9

Diapositiva 1/6

Diapositiva 2/6

Consecuencias del estrés en cuidadores

ESTRES
“Dificuliedes Obligaciones
comunicativas. domésticas
. , Gestién de la ~Obligaciones
. ESTRESORES ESTRESORES
rehabilitacién. laborales.
Sesion 9. Busqueda de I it SECUNDARIOS | " ividuts
relacion de pareja. sociales
actividades agradables.
DEPRESION ANSIEDAD  AGOTAMIENTO
FISICO/MENTAL
(Como hacer una lista de actividades CUIDADOR JOSIBLES [ NIVELDE VIABILIDAD | GRADODE
agradables? MANUELA Aprende  tocar I it | S iet
) (44ANOS) e S
CARACTERISTICAS IMPORTANTES rlos mibreolon al ine. | SRR KR e g ++
-Actividades REALISTAS. T T
cticades Tra clases de fealro. | 2 e aren sos +4+ 4+
-Actividades NUEVAS que nunca he hecho. Co
” ) Sl a correr por a hucrta, | 548 £ 10030 s e e el
-RETOMAR hobbies-aficiones abandonadas tras el ictus. R e s et +++
-PEQUENAS (tomar un café, leer el periédico...) vs GRANDES (salir ANGEL (53 ANOS) Apunnrme aclases da | SEETL LR IR SR e 4+
al cine, cenar con /familiares amigos...). —- e
e T ++
POSIBLES NIVEL DE NIVEL DE — LISTADO
ACTIVIDADES I VIABILIDAD SATISFACCION ™= A CTIVIDADES Hacer ciclismo los sibados. | Jiusitime beshedmprivmamaresa |
Leerme la saga de Juegos c
de Tronos. Lewes 20 el metro de comune al trabaje. +++
. . . . CUIDADOR DOMINGO LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES VIERNES SABADO
(Como compaginar tiempo libre y
obligaciones? e hey ey = ol
P
. 12:30-13:48
CARACTERISTICAS IMPORTANTES S oo T oo |
-Realizar 2 actividades DIARIAS. = 20152045 | 20:15-2045 20:15-2045
SERIE NETFLIX
-Realizar 1 actividad GRANDE SEMANAL. — % 22.00.23:00
-;Qué hacer? +;Coémo? + ;Cudndo? (L B F S i ANGEL BICICLETA |
(53 ANOS) 9:30-12:30
Amparo (56 afios): G L A L A i CANAENEL
“Ir a clases de teatro de e w W @ @ @ W o0
18:00 a 19:30 los miércoles, - <
mientras mi pareja hace 17:00-20:00 | |
logopedia v fisioterapia.” LEERITRO | LEERJTRO LEER1TRO
302330 | 22302330 22302330
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Anexo 17. Actividad 1. Entrevista “Aceptacion de la realidad del ictus y la afasia”.

Indicaciones para el terapeuta: Esta entrevista es de tipo semiestructurada, no siendo
obligatorio cefiirse Unica y exclusivamente a las preguntas redactadas. La entrevista ha
sido disefiada con el propdsito de revivir el momento del ictus y las consecuencias que
ha tenido para el cuidador y/o familiar, ayudandole a aceptar esta nueva realidad. El
terapeuta debe rastrear todas aquellas emociones que van asociadas a un duelo social
(ira, culpa, ansiedad/desamparo y tristeza), ayudando al cuidador y/o familiar a
canalizarlas y dirigirlas de una forma eficaz.

Datos personales.

Nombre cuidador/familiar: Apellidos:
Nombre persona cuidada: Apellidos:
Diagnostico:

Bloque I. Revivir el momento del ictus.

1. ¢Cuando sufrio el ictus tu pareja/familiar?

2. ¢Dobnde estabas en el momento que ocurrio?

3. ¢Como te enteraste de que habia sufrido un ictus?

4. ¢Qué te dijo el neurdlogo cuando llegaste al hospital?

5. ¢Cuéndo fue la primera vez que pudiste ver a tu pareja/familiar?

6. ¢Pudiste hablar con él? ;Como era su forma de comunicarse?

7. ¢Cuanto durd el proceso de hospitalizacion? ;Qué te dijeron los médicos?

8. ¢Durante el proceso de hospitalizacion te pudo acompariar algan familiar o

amigo?
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Bloque Il. Relacidn interpersonal con la persona con afasia.
1. ¢Como fue el proceso de traslado desde el hospital hasta vuestra residencia?

2. ¢Qué tipo de informacidn os proporciono el hospital cuando le dieron el alta a tu
pareja/familiar?

3. ¢Como sientes la relacién con tu pareja/familiar? ¢ Crees que ha cambiado

mucho?

4. ¢Como definirias tu relacion de pareja/familiar?

5. ¢Qué tipo de conversaciones tenéis? ;Sobre qué temas hablais?

6. ¢Qué dificultades has encontrado a la hora de comunicarte con tu

pareja/familiar?

7. ¢Tu pareja/familiar sigue algln tratamiento de logopedia? ¢Qué indicaciones te

ha dado el logopeda?

8. ¢Conoces de la existencia de recursos econémicos o asistenciales publicos o

privados?

Bloque I11. Consecuencias en el funcionamiento diario.

1. (Como afecta la afasia en tu dia a dia?

2. ¢Qué cosas has dejado de hacer a raiz de la afasia?
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3. ¢Tienes problemas para organizarte a la hora de compaginar los cuidados con tu
trabajo?

4. ;Te siente apoyada por tu familia 0 amigos? ¢Has podido hablar todo lo ocurrido

con alguien?

5. ¢Cdmo ha afectado la afasia a tu esfera social? ¢ Habéis perdido el contacto con

tus amigos o familiares?

6. ¢Qué haces en tu tiempo libre?

Bloque 1V. Habitos saludables: Higiene del suefio, alimentacién y deporte.

1. ¢Tiene dificultades para conciliar el suefio?

2. ¢Suele despertarse entre horas en mitad de la noche?

3. ¢Toma algun tipo de medicamente o infusion para dormir?

4. ;Como era su horario de suefio antes del ictus?

5. ¢Notas que ha habido un cambio sustancial en tu alimentacién?

6. Explicame qué tomaste ayer para desayunar-comer y cenar. ¢Es lo habitual en tu

alimentacion?

7. ¢Sueles picotear entre horas?

8. ¢Sales con frecuencia a comer/cenar a bares o restaurantes? ;Y antes del ictus?



9. ¢Practica usted algun tipo de deporte diario?

Bloque V. Expectativas con el programa de intervencion.

1. ¢Por qué decidiste participar en este programa?

2. ¢(En qué crees que te puede ayudar este programa de cara a tu situacion actual?
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Anexo 18. Actividad 5 Desarrollo de un problema.
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Definicion del problema

Posibles metas

Posibles soluciones




Anexo 19. Actividad 6 Tomar decisiones
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Soluciones

¢ Resuelve la
situacion?

¢ Viabilidad?

Consecuencias para
mi

Consecuencias para
los demas




Anexo 20. Actividad 7 Planificar soluciones.

Situacion ¢, Qué hacer? ¢, Como? ¢, Cuando? ¢ Con quiéen? ¢, Obstaculos?




Anexo 21. Actividad 8 Evaluando los resultados.
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Situacion

¢ Resultados?

¢, COmMo me siento?

¢ COmMo se sienten
los demas?

¢ Meta alcanzada?




Anexo 22. Actividad 9 Lluvia de ideas.
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Posibles actividades

Nivel de viabilidad

Grado de satisfaccion




Anexo 23. Actividad 10 Calendario de actividades.
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LUNES

MARTES

MIERCOLES

JUEVES

VIERNES

SABADO
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Anexo 24. Actividad 11 Entrevista “Valoracion cualitativa del programa”.

Indicaciones para el terapeuta: Esta entrevista es de tipo semiestructurada, no siendo
obligatorio cefiirse Unica y exclusivamente a las preguntas redactadas. La entrevista ha
sido disefiada con el proposito de que cuidador y/o familiares valoren la calidad y
funcionalidad de los aprendizajes realizados. Las valoraciones de los clientes seran de
utilidad para el clinico a la hora de detectar posibles defectos o carencias del programa,

de forma, que pueda realizar las modificaciones pertinentes de cara a futuras aplicaciones.

Datos personales.

Nombre cuidador/familiar: Apellidos:
Nombre persona cuidada: Apellidos:
Diagnostico:

Bloque I. Asesoramiento psicoldgico en el duelo.
¢Como veia su relacion de pareja/familiar con la persona con afasia antes de iniciar el

programa?

¢Como percibe su relacion actualmente? ¢Ha cambiado en algo? Si es asi, ¢Podria

especificar en qué aspectos?

¢Cdémo se percibe a usted y a su pareja/familiar dentro de 1 afio?

Bloque Il. Afasia y comunicacion.

¢Se sentia desinformado una vez que trasladaron a su pareja/familiar del hospital a su

domicilio?

Concretamente ¢Sobre qué aspectos teorico-practicos le hubiera gustado que le

informaran antes de abandonar el hospital?

¢Le hasido dtil la informacion presentada en la Sesion 4. Conociendo el ictus y la

afasia?
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¢Considera qué podria mejorarse la informacion sobre alguna de las areas tematicas

tratadas en la Sesion 4?

¢Ha incorporado algunas de las habilidades comunicativas a la hora de comunicarse con

su pareja/familiar? ;Cudles le han sido mas Utiles?

¢Ha percibido algun cambio en la comunicacién con su pareja/familiar?

Bloque I11. Resolucion de problemas.

¢Considera que han sido Utiles las estrategias aprendidas para la resolucion de problemas?

¢Se mantienen los resultados conseguidos en alguno de los problemas abordados durante
el presente bloque?

Tras haber realizado el programa ¢En qué medida se percibe mas 0 menos sobrecargado

en sus obligaciones como cuidador?

¢Se siente mas capacitado en sus funciones de cuidador informal?

Bloque IV. Actividades agradables.

¢ Se siente mas descansado en su dia a dia?

¢Ha recuperado el contacto social con sus familiares y/o amigos?

¢Nota alguna diferencia entre los dias que practica alguna actividad agradable y los que

no?

¢Ha notado algun cambio en su estado animico? ;A qué lo atribuiria?
Conclusiones finales.

¢Como valora de forma global el programa?
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¢Le hasido dificil compaginar las sesiones de intervencion con sus obligaciones laborales
y de cuidador?

¢Cual ha sido su experiencia personal a la hora de familiarizarse con las sesiones

telematicas?

¢Considera que sus expectativas se han visto cumplidas o superadas?

¢Cuales considera que son los puntos fuertes de este programa?

¢ Qué aspectos del programa cree usted que se deben mejorar?



Anexo 25. Calendario de sesiones para los pacientes.

89

Bloque tematico Sesion Objetivo Recursos necesarios Duracion | Formato Fecha
Ses16n 1. Presentacion del programa v -Explicar el programa a los participantes. PowerPoint Sesion 1. 90 min_ Presencial | _ [/ [/
evaluacién inicial. -Realizar la evaluacidn inicial. Cuestionarios de

evaluacién.
Entrega de pen drive.
Bloque 1. Ses10n 2. Aceptacion emocional de la -Aceptar la realidad de la afasia. PowerPoint Sesion 2. 90 min. Presencial | _ /[ [/
Asesoramiento nueva realidad. -Experimentar los Word Act.1 y Act.2
psicolégico en el sentimiento y emociones que rodean al ictus.
duelo Ses16n 3. Redefinir 1a pérdida v -Redefinir la realidad del ictus v 1a afasia PowerPoint Sesidn 3. 90 min. Presencial | _ [/ /[
estrategias de afrontamiento emocional -Psicoeducacidn sobre estrategias de
activo. afrontamiento emocional.
Blogue TI. Afasia y | Sesion 4. Conociendo el ictus v 1a afasia. | -Psicoeducacion e informacidn de interés para | PowerPoint Sesion 4. 60 min. Telematico | __ [/ /[
comunicacidn el rol de cuidador.
Sesion 5. Dificultades v habilidades -Potenciar el uso de habilidades comunicativas | PowerPoint Sesidn 5. 90 min. Presencial | _ / [/
comuticativas. en la relacion del cuadador v la persona con
afasia.
Blogue IIT. Ses16n 6. Definicion del problema, -Aprender a formular un problema, establecer | PowerPoint Sesion 6. 60 min_ Telematico | __ [/ /[
Resolucion de establecimiento de metas v generacién metas v ofrecer posibles soluciones. Word Act 5
problemas de soluciones alternativas.
Ses16n 7. Toma de decisiones ¥ -Aprender a escoger ¥ desarrollar la solucion PowerPoint Sesién 7. 60 min. Telematico | __ [/ /[
planificacién de soluciones. que mas se ajusta a un problema. Word Act 6
Word Act.7
Sesion 8. Verificacion de resultados y -Aprender a valorar las consecuencias de la PowerPoint Sesion 8. 60 min. Telematico | [/ /[
prevencion de recidivas. solucion escogida. Word Act 8
Blogue IV. Ses10n 2. Busqueda de actividades -Fomentar la realizacion de actividades PowerPoint Sesion 9. 60 min. Telematico | [/ [/
Actividades agradables. agradables en el dia a dia en los cundadores. Word Act 9
Word Act 10
Sesion 10. Cierre del programa y -Entrevistar a cusdador y/o familiar para que Excel Sesion 10. 60 min_ Presencial )

devolucion de resultados.

valoren el programa.
-Devolucién de los resultados a los

participantes del programa
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Anexo 26. Habilidades comunicativas trabajadas en la sesion 5.

Tabla 4

Formas de comunicacion y habilidades comunicativas

Formas de comunicacién

Habilidades comunicativas

Comunicacién verbal

Comunicacién no- verbal

Comunicacién asertiva

Escucha activa. Estrategia del parafraseo
Comunicacion de informacion imprescindible e informal.

Comunicacion expresiva. Uso de: verificar el itinerario temético,
preguntas polares, preguntas de inventario cerrado, gestion de los
silencios y las pausas discursivas, una idea por pausa para facilitar
la comprension y frases cortas.

Postura corporal. Gesto corporal que transmita: interés,
confianza, apertura, omitir gestos o miradas de apremio...

Componentes  paraverbales:  tono  comprensivo  (sin
exageraciones-infantilizaciones), vocalizaciones claras, volumen
normal de la voz y ritmo de habla pausado.

Relegar las situaciones de conflicto comunicativo (malentendidos
y discusiones) al hogar.
Expresar las opiniones y pensamientos haciendo uso del “Yo...”.

Evitar hacer uso de: expresiones defensivas, acusaciones o
provocaciones ante situaciones de malentendidos comunicativos.

Técnicas de comunicacion asertiva:
-Técnica de tensién flotante.
-Técnica de aplazamiento asertivo.
-Técnica del disco rayado.
-Técnica del banco de niebla.

-Técnica del acuerdo asertivo.

Nota. Fuente: De elaboracion propia.



