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 Introducción  

ü El DCA: Presentación accidental e imprevista.  

ü Se percibe como una situación estresante (desequilibrio 

entre recursos y demandas.  

ü Es dinámico y cambiante (cambios en muchas personas, 

organización, relaciones , etc).  

ü No afecta por igual a ningún afectado, familiar, etc.  

ü Los perfiles no predicen el ajuste al individuo.  



PERSONA 

FAMILIA  

SISTEMA  
(comunidad) 

CEREBRO 
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Una pequeña reflexión de inicio:  

 

Hablamos del cerebro  como si no perteneciera  a una persona, que además 

proviene o suele tener  una familia  de la que forma  parte,  que además no vive 

en una isla desierta,  sino que forma  parte  de una comunidad, de una ciudad, 

un pueblo, un paísé Esto  que parece de perogrullo  no siempre ha sido así.  

 

En el DCA, hasta hace bien poco, el objeto  del tratamiento  era 

exclusivamente  el paciente,  sin más, sin su familia  y mucho menos su 

contexto . No era un modelo bio-psico-social, por  ello ahora estamos tratando  

desde el principio  de intervenir  más con las familias,  para ir  avanzando hacia 

un trabajo  más en conjunto  con ellas.  
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 Esquema 

ü Introducción :  Características  del DCA.  

ü Cómo afecta  el DCA a las familias .  

ü Cómo mejorar  la convivencia con el DCA.  

ü Conclusiones.  

ü Bibliografía .  



 Cómo afecta el DCA a las familias 

Estadio 1. SHOCK  

òDeseo que sobrevivaó 

Estadio 2. ESPERANZA  

òSe pondr§ bienó 

Estadio 3. REALIDAD  

òTodav²a est§ progresando, pero la recuperaci·n es muy lentaó 

Estadio 4. ACEPTACIÓN  

òNo volver§ a ser el mismoó 

Estadio 5. AJUSTE  

òNuestras vidas son ahora muy diferentesó 
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ETAPAS  



El DCA desde una perspectiva  de enfermedad  crónica  tiene  tres  fases :  

 

1. Crisis (Estadio 1).  

2. Crónica (Estadios 2 y 3).  

3. Terminal (Estadios 4 y 5).  

 

A lo largo de este  proceso, que puede durar  desde meses a años, la 

familia  se tiene  que ir  adaptando y para ello necesita  ir  aceptando lo que se 

perdió  y lo que ha cambiado.  
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ü Información.  

ü Implicación en el tratamiento.  

ü Apoyo emocional. 
 

 
 

üApoyo instrumental.  

ü Apoyo profesional.  

ü Apoyo social. 
 

Diferente en cada etapa.  

Necesidades a lo largo del proceso  
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Fase de mantenimiento, final rehabilitación : 

 

ü Información (sólo si cambios significativos).  

ü Implicación en el tratamiento (   ). 

ü Apoyo emocional (profesionales, iguales).  

ü Apoyo instrumental (adaptaciones, ocio).  

ü Apoyo profesional (sanitarios, no sanitarios, asociaciones).  

ü Apoyo social (especializada y no en DCA).  
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Niveles de cambio dentro de las familias:  

1. Alteraciones estructurales : 

ü  Roles. 

ü Reglas. 

ü Afectos.  

ü Cuidador principal . 
 

2. Alteraciones procesuales: A utocuidado.  
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3. Alteraciones de la respuesta emocional : 

Culpa 

Miedo 

Hostilidad  Negación 

Enfado  

Ansiedad  

Tristeza  

duelo 
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1. Alteraciones  estructurales . Según la formación  de la familia . 

 Los roles : Maritales,  paternales,  filiales  y fraternales . Las relaciones  

pueden quedar modificadas  por  el DCA. Si es un niño tener  en cuenta si 

hay hermanos. Los padres asumen de nuevo el papel de òcuidadoresó* . 

Algunos matrimonios  se unen más y viceversa  (>impacto hijo  único).  
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Cónyuges: Peor toleran  y manejan.   

Alteraciones  cognitivas : Problemas de: 

 

ü Orientación  (persona, espacio, tiempo) . 

ü Atención  (focalizada,  sostenida,  selectiva  alterna,  dividida) . 

ü Concentración y fatiga . 

ü Heminegligencia. 

ü Memoria  (semántica,  episódica, procedimental) . 

ü Percepción (agnosias, prosopagnosias). 
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ü  Praxias. 

ü  Funciones ejecutivas (formulación de objetivos, planificación, 

iniciación y regulación de la conducta y corrección de errores).  

ü Irritabilidad . 
ü Agresividad . 
ü Deshinibición . 
ü Infantilismo . 

ü Cambios de humor. 
ü Apatía . 
ü Falta  de iniciativa . 
ü Rigidez obsesiva, etc . 

Alteraciones emocionales y conductuales :  
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ALTERACIONES:  

Físicas y sensoriales.  

Cognitivas.  

Emocionales y conductuales.  

Psicosociales.  
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Físicas y sensoriales: Pautas  

ü Movilizaciones cada 2 h.  

ü Silla de ruedas adecuada.  

ü No producir dolor.  

ü Dieta restringida.  

ü Revisiones dentadura, etc.  
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ü Estimulación y descansos estructurados.  

ü Esperar tiempo a que responda.  

ü Asegurarnos de que ha comprendido.  

ü Hablarle de uno en uno, etc.  

Cognitivas: Pautas  

 Cómo afecta el DCA a las familias 



ü No reforzar el llanto con atención.  

ü Negociar objetivos.  

ü Extinguir respuestas inadecuadas.  

ü Se¶alar respuestas emocionales negativasé 

Emocionales y conductuales: Pautas  
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Entrenar habilidades sociales:  

ü Conversacionales. 

ü Pragmáticas. 

ü De adecuación al contexto.  

ü Actividades de ocio, etc.  

Psicosociales: Pautas  
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Además, más impacto,  si es joven el afectado  porque suele haber  hijos  

pequeños, lo cual genera alteraciones  emocionales. También alteración  de la 

sexualidad (satisfacción  de necesidades humanas básicas: contacto,  

intimidad,  expresión  emocional, placer,  ternura,  amor).  
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La sexualidad es la manera que cada persona tiene  de vivir  el hecho de ser  

òsexuadoó,  es decir,  la construcción  como hombre o mujer,  lo cual ya en sí 

tiene  muchos matices  y no son categorías  cerradas .  
 

El DCA no hace a los hombres o a las mujeres  menos hombres o menos 

mujeres,  sin embargo modifica  desde su vivencia la forma  en la que expresen  

su erótica .   
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 A veces se debe a las secuelas físicas,  sensoriales,  cognitivas,  emocionales, 

etc .  

Lo importante  es saber  que hay sexualidades que no son 

en pareja,  que no son jóvenes, hombres y mujeres  que 

no se ajustan  a determinados  modelos de belleza 
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 Según un estudio  de FEDACE (2010) se ha visto  que las parejas  de 

afectados  demandan ayuda ante  la aparición de conductas*  inadecuadas y 

obsesivas (hombres  con deshinibición) . Además necesitan  sentirse  

comprendidas, conocer situaciones  similares,  sentir  apoyo, sino = 

sentimientos  de desesperanza, inseguridad  y culpa.   

* Conductas: Invasión del cuerpo del otro, sin preguntar, en cualquier lugar, sin ir a revisiones, ni 
higiene sexual.  
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          Consultad a los profesionales . 

Temas de mayor  preocupación:  
 

ü  Manejo  de conductas inadecuadas 

ü  Satisfacción  demandas eróticas  

ü  Desaparición de encuentros eróticos o ruptura  

ü  Qué hacer  para nuevas erecciones  

ü  Como conocer nuevas parejas  

ü  Como adecuarse a ser  òmadreó sin ser  carga 

ü  Etcé(www.fedace .org)   
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Las reglas  (acuerdos no conscientes)  también  se tambalean. Pueden ser  

sobre  aspectos prácticos  o sobre  cómo funciona  la familia  (qué idea de 

familia  se tiene  y cómo ha cambiado con el DCA). Se pueden generar  patrones  

rígidos  de funcionamiento : 

 ¡¡¡SOBREPROTECCIÓN DEL AFECTADO!!! 
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Los afectos  (alianzas y coaliciones): CUIDADO  a veces excluyentes . El 

impacto  es diferente  para cada miembro, según la relación  establecida  con el 

afectado . Muy influenciado  por  las secuelas, así como por las propias 

características  personales (capacidad de adaptación y vivencia duelos 

previos) .  
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Elección cuidador  principal :  Persona que provee mayor número de cuidados 
al afectado . Puede tener  las siguientes  tareas : 

Básicas: Comprar, cocinar, ropa, traslados, gestiones  

Cuidado personal: Alimentación, aseo , vestido , movilidad   

Cuidado sanitario: Medicación, curas, rehabilitación, acompañamiento  

Cuidado y apoyo emocional: Escuchar, animar, dar cariño  

Cuidado de Relación: Entretener, dar conversación  
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Elección cuidador  principal :  No suele haber  mucha alternativa  a la hora de 

elegir . Además tienen  sus propios problemas. Por lo que pasado un tiempo : 

SOBRECARGA, que se manifiesta   en problemas de salud: 

Dolores de espalda, cabeza,  
estómago,  

Insomnio, cansancio,  
agotamiento, tristeza,  

angustia,  
Dificultades de concentración, etc.  
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Elección cuidador  principal :  Todo lo anterior  a pesar de que lo haga con el 

mayor amor del mundo. Pero al menos hay 3 condiciones que pueden 

prevenirlo : 
 

ü Qué se identifique  con su rol  

ü Que tenga momentos de respiro  

ü Que no sea inviable su cuidado 
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2. Alteraciones  procesuales .  

En el día a día hay que ver  qué conductas se ponen en marcha para que 

todo  vaya bien. Hay que tratar  de compatibilizar  la vida con la atención al 

DCA. Buscar òrespiros  obligatorios ó, ònormalizaró, y pedir  y aceptar  

ayudas:   
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Identificar el 
problema 

Elegir solución por 
consecuencias (CP y LP) 

APLICAR BIEN  MAL 

OK 

Más 
información  Analizarlo:  

Quién 

Qué  

Dónde  

Cuándo  

Cómo 
Plantear alternativas 

(soluciones) 
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3. Alteraciones de la respuesta emocional .  

1. Ansiedad . A veces conocer el origen ayuda (técnicas  según los 

sistemas de respuesta ; solución de problemas; no centrados  en aquí 

y ahora). 

2. Tristeza .  A veces no se expresa  por  presión social (lugares o 

personas no adecuadas?). Buscar actividades  placenteras . 
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3. Alteraciones de la respuesta emocional.  

3. Miedo . Ayuda identificar  el origen,  el contenido,  la intensidad,  la 

frecuencia  y abordarlo  como un problema más. Ventilar . 

4. Hostilidad . Muchas veces se expresa  de forma  inadecuada o ante  

personas no adecuadas. Buscar el lugar sin hacer  daño a terceros . 

Desarrollar  conductas asertivas . 

Recordar que lo más 
importante es normalizar la 

expresión de emociones  
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Carta del escuchado al que escucha  

 

òCuando pido que me escuches, y tú empiezas a darme consejos, no has hecho 

lo que te he pedido. Cuando te pido que me escuches, y tú empiezas a decirme 

por qué no tendría que sentirme así, no respetas mis sentimientos. Cuando te 

pido que me escuches, y tú sientes el deber de hacer algo par resolver mi 

problema, no respondes a mis necesidades. ¡Escúchame! Todo lo que te pido es 

que me escuches. Aconsejar es fácil. Pero no soy un incapaz. Quizá esté 

desanimado o en dificultad, pero no soy un inútil. Cuando tú haces por mí lo 

que yo mismo podría hacer y no necesito, no haces más que contribuir a mi 

inseguridad. Pero cuando aceptas, simplemente, que lo que siento me 

pertenece, aunque sea irracional, entonces no tengo que intentar hacértelo 

entender, y puedo empezar a descubrir lo que hay dentro de mi ó  
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