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Introduccién. Los pacientes hos-
pitalizados con alteraciones severas
de la conciencia (pacientes en esta-
do vegetativo permanente o pacien-
tes en estado de minima conciencia)
debido a su enfermedad neuroldgica,
no tienen conciencia de si mismos ni
pueden interactuar con su entorno; no
tienen comprensién ni emiten lengua-
je y no tienen conductas voluntarias.
Esta presencia ausente del enfermo
y el cardcter irreversible e indefini-
do de la enfermedad, da lugar a que
los familiares cuidadores afronten con
dificultad el acompafamiento del pa-
ciente y la situacién que se ven obli-
gados a vivir, presentando un elevado
riesgo de padecer malestar emocio-
nal. Es necesario investigar en nuestro
pais, el impacto emocional que cau-
sa en los familiares, acompafar a un
paciente que padece una alteracion
severa de la conciencia y estudiar las
variables predictoras e implicadas en
el malestar emocional que sus fami-
liares padecen.

Objetivo. Estudiar la repercusién
que tiene sobre el estado emocional
de los cuidadores tener a un familiar
hospitalizado con una alteracién seve-
ra de la conciencia (estado vegetativo
permanente o estado de minima con-

ciencia) y que padece un dano cerebral
severo cronico. El estudio se plantea
en primer lugar, describir la frecuencia
e intensidad del duelo prolongado, an-
siedad, depresion e inadaptacién que
presentan los familiares. En segundo
lugar, describir, evaluar y relacionar el
valor predictivo y modulador que tiene
la sobrecarga y la satisfaccion por los
cuidados, la autoestima del familiar,
las estrategias de afrontamiento, la co-
hesion y adaptabilidad familiar, el apo-
yo social percibido y las creencias del
familiar en relacion al estado clinico
del paciente (si el paciente reconoce,
se comunica, sufre y puede recuperar-
se), sobre el grado de afectacion emo-
cional del familiar.

Método. Es un estudio descriptivo
trasversal y correlacional de las varia-
bles hipotéticamente implicadas en el
estado emocional de los familiares de
pacientes hospitalizados con alteracio-
nes severas de la conciencia. El estu-
dio emplea metodologia cuantitativa y
cualitativa. Este estudio se ha realiza-
do con 53 familiares de 43 pacientes
que padecen Alteraciones Severas de
Conciencia y que se encuentran hos-
pitalizados en la Unidad de Dafio Ce-
rebral Severo Crénico de la Fundacién
Instituto San José (OHS)D) de Madrid.
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Todos ellos, cumplian criterios de in-
clusion y aceptaron firmar el consenti-
miento informado.

La evaluacién de los familiares de
la muestra se realiz6 mediante la apli-
cacion de una entrevista semi estructu-
rada de 32 preguntas, compuesta por
preguntas cerradas de eleccion dicoto-
mica y preguntas de respuesta abier-
ta y contenido narrativo descriptivo/
cualitativo. Se aplicaron también 10
escalas psicométricas: Escala de sobre-
carga del cuidador de Zarit reducida
(EZ); escala de satisfaccion por los cui-
dados de Lawton; escala de autoestima
de Rosenberg (EAR); cuestionario de
afrontamiento Brief COPE (COPE-28);
escala de cohesion y adaptabilidad fa-
miliar de Olson (FACES Il);escala de
apoyo social de DUKE-UNC; escala de
duelo prolongado PG-12; inventario
de depresion de Beck (BDI-II); escala
de ansiedad de Beck (BAI) y escala de
inadaptacion (EI).

Resultados. Los familiares de pa-
cientes hospitalizados con alteraciones
severas de la conciencia registran una
elevada prevalencia de sintomatologia
clinica y presentan criterios de duelo
prolongado, ansiedad clinica, depre-
sion clinica, e inadaptacion.

La frecuencia de duelo prologado
era alta (n = 32; 60,40%). Hubo 15
casos clinicos (corte>21) de ansiedad
(28,30%); 16 casos (corte>21) de de-
presion (30,20%); y 45 casos (cor-
te>12) de inadaptacién (84,8%).

Las estrategias de afrontamiento
empleadas por el familiar, tienen un
alto valor predictivo y modulador so-
bre el estado emocional del familiar. La
aceptacion, la negacién y la auto cul-
pabilidad son las estrategias que tienen
mayor valor predictivo y modulador.

A mayor aceptaciébn menor presencia
de duelo prolongado, (p=0,001; d de
Cohen = 1,02). La negacién (p= 0,003;
d de Cohen =0,98) y autoinculpacion
(p=0,004; d de Cohen=0,91) incremen-
tan la presencia de duelo prolongado
en el familiar. La aceptacion predijo
la ausencia de depresién (p =0,000)
d de Cohen =1,36) y de ansiedad (p
=0,000, d de Cohen =1,08). La nega-
cién se relacioné con la depresion (p
=0,000, d de Cohen =1,65) y la an-
siedad (p =0,000, d de Cohen =1,23).
La autoinculpacion se asocié con una
mayor ansiedad (p=0,001, d de Cohen
=1,06) y depresién (p=0,001, d de
Cohen=1,07). Las estrategias de afron-
tamiento centradas en la emocién se
asocian con la ansiedad (p=0,000, d
de Cohen=1,29) y depresién (p=0,001,
d de Cohen=1,11).

Algunas creencias del familiar en re-
lacion al estado clinico del paciente mo-
dulan y predicen su estado emocional.

La creencia de que puede comu-
nicarse con el paciente (p=0,001)
la creencia de que el paciente sufre
(p=0,002) y la creencia de que el pa-
ciente le reconoce (p=0,003) se asocia
a mayor presencia de duelo prolonga-
do en el familiar.

La creencia de que el paciente mira
al familiar (p=0,029) y la creencia de
que le reconoce (p=0,013) se asocia a
mayor presencia de depresion. Si el fa-
miliar cree que el paciente puede mejo-
rar (p=0,002) y si mantiene la esperanza
de que se puede recuperar (p=0,000) se
incrementa la frecuencia y el riesgo de
presentar sintomas depresivos clinicos.
Si tiene esperanza en que el paciente
se recupere, los sintomas de ansiedad
clinica se incrementan de forma muy
significativa. (p=0,004).
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Conclusiones. Los familiares de
pacientes hospitalizados con altera-
ciones severas de la conciencia regis-
tran una elevada prevalencia de sin-
tomatologia clinica emocional y pre-
sentan criterios de ansiedad clinica,
depresion clinica, duelo prolongado
e inadaptacion. La creencia de que el
paciente reconoce, se comunica y su-
fre incrementa la sintomatologia clini-
ca emocional del familiar. Las estrate-
gias de afrontamiento que emplea el

familiar modulan y predicen su esta-
do emocional. La aceptacién es una
estrategia protectora. La negacion vy
la auto culpabilidad incrementan la
sintomatologia clinica emocional del
familiar.

La evaluacién y tratamiento del
dano emocional de los familiares debe
incluirse necesariamente en el plan de
tratamiento integral de las unidades
Hospitalarias de Dafio Cerebral Seve-
ro Crénico.
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