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Resumen: Se evalud la eficacia de un programa de intervencién grupal para
la disminucién de problemas psicolégicos de familiares que conviven con
pacientes con trastorno mental grave. Participaron ocho madres y un padre
cuyos hijos recibfan tratamiento en un Hospital de Dia de Salud Mental. Se
les aplico el “Inventario de ansiedad de Beck”, el “Inventario de depresion
de Beck-117, la “Escala de estrés percibido”, el “Cuestionario de salud SF-
36”, el “Inventario de estrategias de afrontamiento” y el “Inventario de
asercion”. Asistieron a 20 sesiones de tratamiento psicolégico grupal, basa-
do en la aceptacién y el desarrollo de competencias. Tras la intervencion,
los participantes disminuyeron significativamente el nivel de depresion, au-
mentaron la conducta asertiva y el uso de estrategias de afrontamiento
orientadas a la solucién de problemas. Los familiares valoraron el programa
como util, aplicaron lo aprendido en su vida cotidiana, disminuyeron los ni-
veles de malestar psicologico y la mayoria realiz6 acciones en la direccion de
lo que valora en su vida. En conclusién, el programa fue eficaz para dismi-
nuir la depresion en los familiares y aumentar estrategias de afrontamiento
adaptativas. No obstante, son necesarios mas estudios para superar algunas
limitaciones como el tamafio de la muestra y la ausencia del grupo control.
Palabras clave: Psicoterapia de grupo; Aceptacién; Comunicacion; Depre-
sion; Estrategias de afrontamiento.

Title: Group psychological intervention, based on acceptance and com-
munication training, with relatives of people with severe mental disorders.
Abstract: The effectiveness of a group intervention program to reduce
psychological problems in relatives living with patients with severe mental
disorders was evaluated. Attended eight mothers and one father whose
adult children were receiving treatment in a Mental Health Day Hospital.
They followed the Beck Anxiety Inventory, the Beck Depression Invento-
ry-11, the Perceived Stress Scale, the SF-36 Health Survey, the Coping
Strategies Inventory, and the Assertiveness Inventory. They attended 20
sessions of group psychological acceptance and development of skills-
based treatment. Following the completion of the program, the level of de-
pression in the parents decreased significantly, assertive conduct increased,
as did the use of coping strategies aimed at the solution of problems. The
relatives rated the program as useful, applied what they have learned to
their daily lives, decreased the levels of psychological discomfort, and the
majority applied what they have learned to what they value most. Conclud-
ing the program was successful in decreasing depression among patients’
relatives and in increasing their adaptive coping skills. Nevertheless, more
studies are needed in order to overcome some limitations such as the size
of the cohort and the lack of a control group.

Key words: Psychotherapy group; Acceptance; Communication; Depres-
sion; Coping skills.

Introducciéon

Los trastornos mentales ocupan hoy en dia un lugar impor-
tante en el ambito de la salud publica. En Espafia, en una de
cada cuatro familias, hay al menos una persona con algin
trastorno mental y las cifras parecen ir en aumento (Hato et
al., 2006, 2008). Estos trastornos no afectan por igual a las
personas que los padecen, pues depende en gran medida de
su gravedad y cronicidad. Los trastornos mentales graves
(TMG) (e.g., trastornos psicoticos, trastornos del estado de
animo y trastornos de la personalidad) causan un fuerte im-
pacto debido al alto grado de perturbacién cognitiva, emo-
cional y conductual y por el deterioro personal, social y ocu-
pacional que los caracteriza.

Los TMG afectan no sélo a los pacientes sino también a
su entorno mas cercano. Quienes conviven con ellos, ade-
mas de lidiar con los sintomas y comportamientos perturba-
dores de estos trastornos, suelen enfrentarse a las interaccio-
nes dificiles con el paciente, produciéndose un impacto ne-
gativo en diversas areas de su propia vida, tanto a nivel emo-
cional, como en sus relaciones sociales, en el trabajo o el es-
tudio, su salud, el cuidado personal, el tiempo de ocio, etc.
Los familiares-cuidadores suelen renunciar o prestar menos
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atencién a estos otros aspectos y, aunque en los episodios
criticos (o agudos) dicho cambio es esperable y resulta adap-
tativo, si se mantiene a largo plazo ocasiona consecuencias
nefastas en lo que a su salud mental se refiere (Fredrik, Lars,
Ulla y Torsten, 2010; Madianos et al., 2004; Magafia, Rami-
rez, Herndndez y Cortez, 2007; Saunders y Byrne, 2002;
Steele, Maruyama y Galynker, 2010).

Los familiares que conviven con el paciente presentan al-
tos niveles de “malestar psicolégico”; es decir que experi-
mentan una amplia variedad de sentimientos y emociones
abrumadoras (e.g., apatfa, dolor, ira, angustia, pena, desespe-
ranza, culpa) (Madianos et al., 2004; Magafa et al., 2007), asi
como trastornos del estado de danimo (mayoritariamente de-
presivos) y de ansiedad (Goldstein, Miklowitz y Richards,
2002; Rascon, Caraveo y Valencia, 2010; Steele et al., 2010).
En un estudio realizado en un Hospital de Dia de Salud
Mental (HDSM) de Espafia se encontrd una situaciéon simi-
lar, pues de 48 familiares de pacientes con TMG que fueron
evaluados con el “Inventario de ansiedad de Beck” (Beck
Apnxciety Inventory, BAI; Beck, Epstein, Brown y Steer, 1988) y
el “Inventario de depresion de Beck-1I" (Beck Depression In-
ventory-II, BDI-II; Beck, Steer y Brown, 1990), el 64.7% su-
fria depresion (el 27.1% en un nivel leve, el 18.8% en un ni-
vel moderado y el 18.8% en un nivel grave) y el 52.2% pre-
sentaba sintomas clinicos de ansiedad (el 22.9% en un nivel
leve, el 18.8% en un nivel moderado y el 10.4% en un nivel
grave). Adicionalmente, se encontré una alta correlacion en-
tre estos problemas psicolégicos (Roldan et al., 2011).
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Desde la década de los 60 se han realizado intervencio-
nes familiares (sobre todo, psicoeducacion) orientadas, prin-
cipalmente, a la recuperaciéon del paciente (e.g., Batml,
Frobése, Kraemer, Rentrop y Pitschel-Walz, 2006; Girén et
al., 2010; Gutiérrez-Maldonado y Caqueo-Urizar, 2007;
Pitschel-Walz, Leucht, Biuml, Kissling y Engel, 2001). La
psicoedncacion es el término con el que se conoce a los distin-
tos modelos de tratamiento en los que participan todos los
miembros de la familia, incluido el paciente, quien es el cen-
tro de la intervencién. Los objetivos principales de la psi-
coeducacién son informar sobre la etiologfa, la sintomatolo-
gia, el prondstico y el tratamiento de la enfermedad, dar
apoyo familiar, mejorar las habilidades de comunicaciéon de
la familia, ensefiarles a manejar el estrés y adquirir las habili-
dades que ayuden a lidiar con la enfermedad y resolver los
problemas del dia a dfa (Fadden, 1998; Segun la Society of Cli-
nical Psychology, American Psychological Association, Division 12,
2012). La psicoeducacién familiar dura aproximadamente
nueve meses y puede realizarse de forma uni o multifamiliar
(Dixon, Adams y Lucksted, 2000).

Los resultados de estas intervenciones han sido la reduc-
ci6n de las tasas de recaidas y hospitalizaciones y una mejo-
ria en el funcionamiento del paciente, sobre todo en los ca-
sos de esquizofrenia (e.g., Batiml et al., 2006; Girén et al.,
2010; Gutiérrez-Maldonado y Caqueo-Urizar, 2007; Pitschel-
Walz et al., 2001). Como resultados secundarios, se ha visto
que dichas intervenciones han reducido los niveles de emo-
ci6n expresada (e.g., Miklowitz, 2007; Wiedemann et al.,
2001), de estrés y carga (e.g., Girén et al,, 2010; Gutiérrez-
Maldonado y Caqueo-Urizar, 2007) y la reduccién de los
costes de cuidado (Fadden, 1998), asi como el aumento de la
satisfaccion con el servicio de salud mental (Ferndndez-
Carbonell, Dasi, Garcia-Merita y Fuentes, 2012) y el desatro-
llo de un trabajo de colaboracién entre los familiares, los
servicios de salud y los pacientes con TMG (Fadden, 1998).

El amplio apoyo empirico con que cuenta la psicoeduca-
ci6n ha conducido al desarrollo de politicas y planes en salud
mental que consideran la participacioén activa de la familia en
el tratamiento de los pacientes con TMG (e.g., Organizacion
Mundial de la Salud, 20006; Society of Clinical Psychology, Ameri-
can Psychological Association, Division 12, 2012), asi como al
desarrollo de las principales guias de tratamiento de trastor-
nos mentales graves (e.g., National Collaborating Centre for Men-
tal Health, 2006, 2011; National Institute for Health and Clinical
Exccellence, 2009).

Todo esto supone un adelanto significativo en el campo,
no obstante, estas posiciones han dejado un poco al margen
la atencién de otras cuestiones psicolégicas de los familiares
de los pacientes con TMG, como la presencia de sintomato-
logia depresiva y ansiosa (Goldstein et al., 2002; Rascén et
al., 2010; Steele et al., 2010). Sélo Breitborde et al. (2011)
han planteado evaluar los resultados de los grupos de psi-
coeducacién multifamiliar en la ansiedad y la depresién de
los familiares cuidadores, pero ain no hay informes al res-
pecto. Asi, las distintas intervenciones de psicoeducacion
probadas hasta la fecha sefialan que los beneficios obtenidos
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afectan directamente al paciente y la evolucioén de la enfer-
medad y al familiar en la medida que disminuyen la carga y la
emocion expresada, pero nada se conoce sobre su efecto en
el “malestar psicolégico”. Se trata pues de otro objetivo im-
portante en salud mental: evaluar e intervenir sobre los pro-
blemas emocionales de los familiares.

Conocidos estos antecedentes, consideramos importante
probar una nueva forma de atencién psicolégica para fami-
liares que conviven con personas con TMG, en un Hospital
de Dia de Salud Mental de Granada. Esta intervencion tiene
como objetivo disminuir los problemas emocionales de estos
familiares, utilizando algunas estrategias terapéuticas como la
aceptacion y el compromiso, que son centrales en la terapia
que lleva este mismo nombre (ACT de ahora en adelante
por sus siglas en inglés, acceptance and commitment therapy) (Ha-
yes, Stroshal y Wilson, 1999; Wilson y Luciano, 2002) y el
entrenamiento en competencias, fundamentalmente de co-
municacién y solucién de problemas, para disminuir la vul-
nerabilidad al desarrollo y mantenimiento de problemas psi-
colégicos.

La ACT forma parte de las denominadas “terapias con-
textuales o conductuales de tercera generacion”, que consi-
deran que el placer y el sufrimiento forman parte intrinseca
de la vida y subrayan la importancia de la funcién de la con-
ducta en el contexto histérico biografico de la persona. La
ACT no va dirigida a la reduccién de sintomas o el control
de las emociones negativas sino a la recuperacién de patro-
nes comportamentales importantes y relevantes en la vida de
la persona aunque esto implique aceptar el sufrimiento. Esta
idea contradice las actitudes extendidas en las sociedades oc-
cidentales “desarrolladas”, que promueven que es necesario
sentirse bien siempre y controlar el sufrimiento y el malestar
para poder vivir e implicarse en las propias metas vitales. El
objetivo de esta terapia es cambiar la relacién que tiene el
paciente, en este caso, los familiares de los pacientes con
TMG, con sus pensamientos, sentimientos, recuerdos y sen-
saciones fisicas a las que teme o evita (Society of Clinical Psycho-
logy, American Psychological Association, Division 12, 2012). En el
ambito de investigacién que nos compete, que los familiares
traten de evitar o controlar las expetiencias psicoldgicas o
eventos privados (sensaciones, emociones, pensamientos)
negativos relacionados con el TMG, suele ser una reaccién
comun y se asume que, de manera transitoria, es una forma
de protegerse del sufrimiento continuo que acarrea este tipo
de problematica. Sin embargo, segun la ACT, el problema
apatece cuando esta evitacion o lucha con los eventos priva-
dos, se mantiene y es tal, que aleja a la persona de aquello
que es importante para si misma (sus valores), sumiéndola
en un circulo de evitaciéon experiencial destructiva. Cuando
una persona sigue la regla de “para poder vivir necesito evi-
tar o controlar el malestar”, pone en marcha diferentes estra-
tegias que reducen el malestar a corto plazo, pero que a largo
plazo tiene un efecto de rebote; el malestar vuelve y a veces
de modo mids intenso y extendido, con lo cual la persona in-
tenta mas duramente evitar el malestar cada vez mayor. La
consecuencia mas daflina a largo plazo, es que la persona de-
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ja que implicarse en acciones importantes para vivir segin
sus valores y propésitos vitales (Luciano y Valdivia, 2000).
En el ambito de los cuidadores de personas con TMG no se
han llevado a cabo estudios que examinen la relacién entre el
sufrimiento o el malestar psicolégico con la necesidad de
evitar y controlar los eventos psicoldgicos privados, pero si
se ha confirmado la asociacién entre estos aspectos en cui-
dadores de personas con demencia (p. ¢j., Romero-Moreno,
Marquez-Gonzalez, Losada, Gillanders y Fernandez-
Fernandez, 2014).

Es en este contexto, donde la ACT utiliza la aceptacién y
la conciencia plena (windfulness) como estrategias para ense-
flar a las personas a disminuir la evitacion, el apego a sus
cogniciones y a aumentar su capacidad para centrarse en el
momento presente. La meta es ayudar a que la persona sea
consciente y clarifique sus valores o propositos vitales y se
comprometa con un cambio conductual que le permita con-
seguirlos (Dahl, Wilson, Luciano y Hayes, 2005).

Segun la ACT, la intervencién terapéutica sigue las si-
guientes premisas (Wilson y Luciano, 2002): 1) “primero
compoértate de acuerdo con tus valores y luego te sentirds
bien”; 2) se asume que el sufrimiento es normal y que es una
seflal de que se estd muy cerca de lo que al paciente le im-
porta; 3) hay mds vida en un momento de dolor que en un
momento de alegria y 4) el terapeuta asume que todas las
personas esperan, aspiran, sueflan y quieren una vida mas
amplia y llena de significados. Esta terapia tiene por objetivo
flexibilizar la reaccion al malestar porque la experiencia del
paciente le dice que resistir los eventos privados limita la vi-
da, que centrarse en ellos es perder la direccién. El objetivo
primordial de la ACT es, pues, romper la rigidez del patrén
de evitacion destructivo o la excesiva y desadaptativa regula-
ci6én por procesos verbales que la cultura amplifica al poten-
ciar sentirse bien de inmediato y evitar el dolor como fun-
damental para vivir. Esta terapia implica, por una parte, cla-
rificar valores para actuar en la direcciéon valiosa, aceptando
con plena conciencia los eventos privados que surjan y prac-
ticar la aceptacién cuanto antes y tantas veces como sea po-
sible y, por otra parte, aprender a “caer y a levantarse”, o
sea, a elegir nuevamente actuar hacia valores con los eventos
privados que sobrevengan por la recaida.

La ACT ha mostrado su eficacia en pacientes con dife-
rentes trastornos (Hayes et al., 2006; Pull, 2009; Ruiz, 2010),
entre ellos, trastornos depresivos para reducir los sintomas
depresivos (Catlbring et al., 2013) y en trastornos de ansie-
dad para reducir la ansiedad hacia la salud, sintomas somati-
cos y el malestar emocional (Eilenberg, Kronstrand, Fink y
Frostholm, 2013), trastornos que suelen aparecer en familia-
res de pacientes con TMG como se ha comentado previa-
mente. Por otro lado, estos familiares suelen presentar sin-
tomas mas leves, “malestar psicolégico” (Madianos et al.,
2004; Magafia et al., 2007), sin llegar a cumplir, la mayoria de
las veces, los criterios para un diagnéstico de trastorno de
ansiedad o depresion y, en estos casos, la ACT también ha
mostrado su eficacia. Concretamente, adultos con sintomas
de ansiedad y depresion moderados, tras una intervencion

con ACT aumentaron su flexibilidad psicolégica (Fledderus,
Bohlmeijer, Fox y Schreurs y Spinhoven, 2013) y pacientes
en riesgo de depresion, con sintomas de leves a moderados,
tras una intervencién con ACT redujeron los sintomas de
ansiedad, depresion, fatiga y evitacion experiencial y mejora-
ron en salud mental positiva y conciencia plena (windfulness).
En resumen, no se han encontrado estudios que apliquen los
principios de ACT en familiares de pacientes con TMG, pe-
ro si estudios sobre la aplicacién de ACT en los sintomas y
trastornos que suelen aparecer en esta poblacion (malestar
psicologico, ansiedad y depresion) por lo que se deduce que
la ACT beneficiara a estos familiares.

Por otra parte, teniendo en cuenta que los modelos ex-
plicativos de los TMG tienen gran relevancia en su trata-
miento y van a estar presentes, de una u otra forma, en la in-
tervencion familiar, tomamos como referencia el modelo de
vulnerabilidad al estrés propuesto por Zubin y Spring (1977).
Segin este modelo el riesgo de estos trastornos no proviene
unicamente de factores genéticos o bioldgicos, sino que con-
fluye para su aparicién la vulnerabilidad del individuo. Esta
se define como la predisposicion de una persona a desarro-
llar un trastorno psiquiatrico cuando las circunstancias vita-
les (externas y/o internas) producen un grado de estrés tal,
que supera el umbral de tolerancia al estrés de dicho indivi-
duo. Entre los factores estresantes ambientales que pueden
favorecer la aparicién de los TMG estarfan los acontecimien-
tos vitales negativos (e.g., la muerte de un familiar, la pérdida
del trabajo, el nacimiento de un hijo o una boda), clevada
emocion expresada en la familia (comentarios criticos, hosti-
lidad y sobtreimplicacién emocional de la familia respecto a la
persona con TMG) v, en el caso de la esquizofrenia, el con-
sumo de cannabis.

Como factores protectores que ayuden a minimizar el
impacto de los factores estresantes ambientales se conside-
ran el desarrollo de habilidades de afrontamiento por parte
del paciente con TMG asi como la adquisiciéon de habilida-
des de comunicacién y de solucién de problemas por parte
de los miembros de la familia. En lo que respecta a estos ul-
timos, se ha encontrado que sus problemas emocionales y la
forma como llevan la enfermedad mental de su pariente, se
relacionan con los patrones de comportamiento inadecuados
que presentan actualmente (Magliano et al., 2000; Miklowitz,
2007). Asi pues, resulta necesario emplear el wodelo de compe-
tencias de Costa y Lopez (2006) para abordar esta cuestion.
Se parte de la base de que es necesario que los familiares me-
joren sus formas de enfrentar los acontecimientos estresan-
tes y para ello hay que desarrollar sus recursos personales
(e.g., habilidades de comunicacion, solucién de problemas,
autocontrol emocional y estrategias de afrontamiento) y
crear o fortalecer sus redes de apoyo social (e. g., mejora de
las relaciones sociales y del rol social, bisqueda del apoyo
comunitario), para que aumenten su percepciéon de control
sobre las situaciones dificiles y disminuyan los niveles de es-
trés. En suma, este entrenamiento pretende completar las es-
trategias psicolégicas que aumenten su competencia y re-
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fuercen el compromiso que han hecho consigo mismos de
vivir de acuerdo con sus valores.

Tomando en consideracién lo anterior, este trabajo tuvo
como objetivo evaluar la eficacia de un programa de inter-
vencion psicolégica grupal, basado en la aceptacion y el en-
trenamiento en competencias, para disminuir los problemas
psicoldgicos de los familiares que conviven con una persona
con TMG.

Método

Participantes

Participaron nueve familiares que conviven con un pa-
ciente con TMG que asiste al Hospital de Dia de Salud Men-
tal (HDSM) de Granada (Espafia). En la Tabla 1 se presen-
tan las principales caracteristicas de la muestra.

Instrumentos

Para evaluar a los familiares, antes y después del progra-
ma, se utiliz6 una baterfa de test compuesta por los datos
sociodemograficos de los familiares (sexo, edad, estado civil,
lugar de residencia, nivel de educacién, ingresos familiares,
nimero de personas a cargo, patentesco con el paciente con
TMG, nivel de interferencia del TMG con su vida) y las si-
guientes medidas de autoinforme:

— El “Inventario de ansiedad de Beck” (Beck Anxciety Inven-
tory, BAI; Beck, Epstein, Brown y Steer, 1988). Este in-
ventario consta de 21 items que miden el grado en que se
experimentan los sintomas fisicos relacionados con la
ansiedad durante la dltima semana. Utiliza una escala Li-
kert de 4 puntos (de 0= “en absoluto” a 3= “gravemen-
te””). Cuanto mayor es la puntuacién mayor es el nivel de
ansiedad. Las categorfas de gravedad son: de 0 a 9 pun-
tos, “normal” (no clinica); de 10 a 18 puntos, “leve-
moderada”; de 19 a 29 puntos, “moderada-grave” y de
30 a 63 puntos, “grave”.

— El “Inventario de depresion de Beck-1I" (Beck Depression
Inventory-II, BDI-II; Beck, Steer y Brown, 1996). Este in-
ventario mide la magnitud de la depresiéon mediante 21
items con cuatro alternativas de respuesta (excepto los
items 16 y 18 que subdividen cada opcién de respuesta
en dos para indicar la direccién del cambio, por ejemplo,
mas o menos apetito), que van ordenadas segun la gra-
vedad, de 0 a 3 puntos. A mayor puntuacién mayor nivel
de depresion. Las categorias de gravedad son: de 0 a 9
puntos, estado no depresivo; de 10 a 15 puntos, depre-
sion leve; de 16 a 23 puntos, depresién moderada y de 24
a 63 puntos, depresion grave.

— La “Escala de estrés percibido” (Percezved Stress Scale, PSS;
Cohen, Kamarck y Mermelstein, 1983). La PSS evalda el
nivel de estrés percibido durante el dltimo mes. Tiene 14
items con cinco opciones de respuesta tipo Likert. Las
puntuaciones mayores indican un mayor nivel de estrés
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percibido. Para este estudio, las categorias de gravedad
son: de 0 a 18 puntos, percepcioén de un nivel bajo de es-
trés; de 19 a 36 puntos, percepcion de un nivel medio de
estrés y de 37 a 56 puntos, percepcion de un nivel alto de
estrés.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogrificas de la muestra.

Variables sociodemogrificas 7 %
Sexo

Hombre 1 11.1
Mujer 8 88.9
Edad (M= 59.89 afios, DT= 6.59)

50-59 afios 4 44.4
60-69 afios 4 44.4
70-79 afios 1 11.1
Nivel de estudios

Primaria 2 22.2
Secundaria o Formacion profesional 4 44.4
Universitatria 3 33.3
Estado civil

Casado 6 66.7
Viudo 3 33.3
Situacién laboral

Ama de casa 3 33.3
Trabajo remunerado 4 44.4
En paro 1 11.1
Jubilacién, discapacidad o invalidez 1 11.1
N° de personas a cargo

1 2 22.2
2 4 44.4
3 2 22.2
4 1 111
Ingresos familiares

Entre uno y dos SMI» (642€ - 1.282€) 4 44.4
Mis de cuatro SMI2 (> 1.924€) 5 55.6
Parentesco con el paciente con TMGP

Padre 1 111
Madre 8 88.9
Diagnéstico principal del paciente con TMG, segun

la CIE-10

Esquizofrenia paranoide 6  75.0%
Trastorno bipolar 1 12.5%
Trastorno de inestabilidad emocional de la persona- 1 12,5,
. . . . . 0
lidad de tipo limite

Tiempo de conocimiento del diagnéstico de TMG:

M= 10,6 afios

N° miembros de la familia que atiende al paciente

con TMG

1 3 33.3
2 4 44.4
3 1 111
4 1 111

Nota: *SMI= salario minimo interprofesional; YITMG= trastorno mental gra-
ve.

— El “Cuestionario de salud SF-36" (SF-36 Health Survey,
SF-36; Ware, Jr., Snow, Kosinski y Gandek, 1993). El
SF-36 permite conocer la valoracién de los estados posi-
tivos y negativos de la salud por parte de la persona. Tie-
ne 35 ftems que se puntian en una escala Likert de cinco
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puntos (de 0= “nunca” a 4= “muy a menudo”) y que es-
tan distribuidos en ocho subescalas: Funcionamiento fi-
sico (FUNFIS), Rol fisico (ROLFIS), Dolor corporal
(DOLCOR), Salud general (SALGEN), Vitalidad (VIT),
Funcionamiento social (FUNSOC), Rol emocional (RO-
LEMO) y Salud mental (SALMEN) y un item que evalia
el cambio en el estado de salud general respecto al afio
anterior. Las puntuaciones mas altas en cada subescala
indican una mejor valoraciéon de cada aspecto de la salud.

— El “Inventario de asercién” (Assertion Inventory, Al; Gam-
brill y Richey, 1975). Este inventario esta formado por
40 items frente a los cuales la persona debe valorar el ni-
vel de malestar/ansiedad que le producen las situaciones
(subescala de Malestar [M]) y la probabilidad de utilizar la
conducta asertiva en dichas situaciones (subescala de
Probabilidad de respuesta [PR]). En ambos casos se utili-
za una escala Likert de 5 puntos (de 1= “nada/siempre
lo hago” a 5= “muchisimo/nunca lo hago”). Las pun-
tuaciones iguales o superiores a 96 en la subescala de
Malestar indican la presencia de un nivel de males-
tar/ansiedad clinicamente importante y puntuaciones
iguales o superiores a 105 en la subescala de Probabilidad
de respuesta indican una menor probabilidad de llevar a
cabo la conducta asertiva.

— El “Inventario de estrategias de afrontamiento” (Coping
Strategies Inventory, CSI; Tobin, Holroyd, Reynolds y Wi-
gal, 1989). Consta de ocho subescalas correspondientes a
las estrategias de afrontamiento de situaciones estresan-
tes: solucién de problemas (REP), autocritica (AUC), ex-
presion emocional (EEM), pensamiento desiderativo
(PSD), apoyo social (APS), restructuracién cognitiva
(REC), evitacién de problemas (EVP) y aislamiento so-
cial (AIS). Contiene 40 items que se puntian en una es-
cala Likert de 5 puntos (de 0= “en absoluto” a 4= “to-
talmente”). Las puntuaciones mas altas en cada subescala
indican una mayor utilizacién de esa estrategia. En este
inventario la medicioén del uso de la estrategia se realiza
en percentiles (véase Cano, Rodriguez y Garcia, 2007).

— Una encuesta ad hoc sobre el programa de tratamiento y
los efectos observados en sus vidas a partir de su partici-
pacion en €l Esta encuesta estd formada por cinco pre-
guntas. Tres recogen la valoracién de los participantes
sobre el programa (en una escala Likert de 0= “nada” a
10= “muchisimo”) y dos preguntas abiertas sobre los as-
pectos aprendidos en las sesiones que han puesto en
practica y las acciones concretas realizadas en funcién de
sus valores personales.

Procedimiento

Se convocé a una reunién inicial a los familiares de los
pacientes del HDSM interesados en participar en la investi-
gacion (20 personas) y se explicaron las condiciones de la
misma. Los participantes evaluaron las posibilidades reales
de asistir a la mayorfa de las sesiones terapéuticas y nueve
aceptaron participar voluntariamente. Una vez firmaron el

consentimiento informado se realiz6 la evaluacion previa a la
intervencion.

La intervencion psicoldgica constd de 20 sesiones sema-
nales, con una duracién media de dos horas. El grupo fue di-
rigido por una psicéloga y tres mds actuaron como observa-
doras y, en ocasiéon puntuales, como coterapeutas. Las se-
siones segufan una estructura similar: revisién de ejercicios
entre sesiones, andlisis funcionales, uso de metaforas, para-
dojas y ejercicios vivenciales, entrenamiento en habilidades y
tareas para casa. El programa terapéutico inclufa: 1) psi-
coeducacioén; 2) abordaje de los contenidos psicolégicos uti-
lizando los componentes de la ACT, que en mayor o menor
grado se trabajan a lo largo de la intervencién, estos son: a)
desesperanza creativa; b) clarificacién de valores; ¢) distan-
ciamiento de los eventos privados (pensamientos y emocio-
nes), d) toma de perspectiva y ¢) desactivacién de funciones
verbales; y 3) entrenamiento en competencias. Una vez fina-
liz6 la intervencion se llevé a cabo una nueva evaluacién con
la misma baterfa de instrumentos utilizada al inicio y se pasé
la encuesta para valorar el programa de intervencion y el
efecto en sus vidas.

Descripcion del programa de intervencion psicoldgica

En este protocolo de intervencién psicoterapéutica, la
psicoeducacion, a diferencia de lo que sucede en los mode-
los de tratamiento para los TMG no estd dirigida a explicar
lo concerniente a estos trastornos y su evolucion (sintomas,
etiologfa, tratamiento, etc.), sino que estd centrado en los
problemas o dificultades psicoldgicos (sintomatologia de an-
siedad, depresion, hostilidad, problemas de comunicacion,
etc.) que estan presentando los familiares. El objetivo de la
psicoeducacién es que, mediante un didlogo permanente y el
intercambio de informacién y de conocimientos entre el te-
rapeuta y los familiares, estos dltimos aprendan a analizar la
naturaleza de sus dificultades psicolégicas y comprendan los
mecanismos que explican no sélo su aparicién sino el por
qué se mantienen (explicacion funcional de sus conductas).

En lo que respecta a los componentes de la ACT es im-
portante comentar que utiliza modalidades verbales que se
distancian de la literalidad del lenguaje, como las metaforas,
las paradojas y los ejercicios vivenciales, de tal forma que
permita a los familiares exponerse a los eventos privados que
evitan (véase la descripcion de estas metdforas, paradojas y
ejercicios en Wilson y Luciano, 2002). La desesperanza crea-
tiva tiene como propdsito generar las condiciones para que
los familiares experimenten y confronten lo que es impor-
tante para ellos, lo que hacen y los resultados que obtienen,
tanto a corto como a largo plazo (Luciano y Valdivia, 2000;
Luciano, Valdivia y Paez-Blarrina, 2006). Esta experiencia
genera desesperanza y dolor en tanto que los sitia intentan-
do evitar y controlar sus eventos privados mediante conduc-
tas que les llevan a aumentar las consecuencias negativas en
distintas facetas de su vida. Esto es, lo que hacen los familia-
res para disminuir su malestar, paraddjicamente, lo aumenta.
Es una experiencia creativa ya que aprenden que lo que ha-
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cen es el problema y no los eventos privados en si mismos.
Algunas metaforas que se utilizan para trabajar la desespe-
ranza creativa son: el hombre en el hoyo, las arenas movedi-
zas y el granjero y el asno.

La clarificacion de valores consiste en ayudar a los fami-
liares a discernir cudles son las trayectorias valiosas en sus
vidas y las acciones que los dirigen hacia ellas, para lo que es
necesario estar dispuesto a tener los eventos privados que
ello conlleve y, por tanto, aceptar el sufrimiento inherente en
este camino. Algunas metaforas y ejercicios para trabajar la
clarificacién de valores son: el jardin, el funeral, el epitafio y
el conductor del autobus y los pasajeros.

Para que los familiares se distancien de los eventos pri-
vados que les impiden actuar en direccion a sus trayectorias
valiosas, es necesario, en primer lugar, que se den cuenta de
que es el control de estos eventos privados lo que les ha
apartado de su trayectoria valiosa y, en definitiva, es lo que
perpetda y aumenta su sufrimiento. Algunas metiforas y
ejercicios para orientar a los familiares en la identificacién
del control como problema son: la lucha con el monstruo y
el ejercicio del elefante rosa.

La toma de perspectiva consiste en que los familiares
aprendan a diferenciar entre los eventos internos o privados
(pensamientos, sentimientos, recuerdos, etc.) (denominado,
de ahora en adelante, el “yo-contenido”) y quién tiene di-
chos eventos (denominado el “yo-contexto”), teniendo en
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cuenta que este ltimo “yo” trasciende roles, pensamientos,
emociones, el propio cuerpo y otras cosas con las cuales se
llega a estar excesivamente identificado. Algunas metaforas y
gjercicios para ayudar a los familiares a diferenciar entre el
“yo-contexto” y el “yo-contenido” son: la metafora del ta-
blero, el ejercicio del observador, el ejercicio de llevar la
mente a pasear y el otofio y las hojas.

Por ultimo, la desactivaciéon de las funciones verbales
consiste en romper la fusién que se ha establecido entre las
palabras y su funcién. Algunos ejercicios para lograr este ob-
jetivo son: el ejercicio del limén o la repeticion de pensa-
mientos con alta carga negativa para el paciente.

El entrenamiento en competencias, sobre todo, el desa-
rrollo y fortalecimiento de habilidades de comunicacién y de
solucién de problemas, se realiza mediante distintas técnicas
tradicionales y ya probadas por la terapia cognitivo conduc-
tual, como son: la instruccién, el modelamiento, el ensayo de
conducta y la representacion de papeles.

En lo que respecta a la regulacién emocional, se trabaja
con los familiares a que aprendan a discriminar entre los di-
ferentes tipos de emociones, la diferencia entre sen-
tir/pensar y hacer en cada una de ellas, a descubrir y experi-
mentar su funcionamiento y a aceptar, manejar y expresar
adecuadamente las emociones sin abandonar la direccién de
los objetivos en funcién de los valores.

En la Tabla 2 se incluye el esquema basico del programa.

Tabla 2. Esquema del programa de tratamiento psicoldgico, basado en la ACT y el modelo de competencias, para familiares de pacientes con TMG.

Sesién(es)  Contenidos de las sesiones

1 e Presentacion del terapeuta y los miembros del grupo.

e Explicacion de la frecuencia, duracién y objetivos del protocolo de intervencion.
P > y obj p

e Explicacién de los fundamentos del tratamiento.
226 .

e Regulacién emocional:

Orientacién y clarificacién de valores (utilizando las metaforas del jardin y del conductor del autobus y los pasajeros).

- Psicoeducacion sobre las emociones (e.g., miedo/ansiedad, ira/hostilidad, tristeza/depresion, etc.)
- La relacién entre pensamiento, emocion, conducta y consecuencias (utilizacion de los analisis funcionales).

- Estrategias para la regulacién emocional (e.g., respiracion, relajacion).

- Estrategias para la aceptacion de los eventos privados —pensamientos y emociones: ejercicios de atencién plena.

e TFacilitacion del duelo de la pérdida de las ilusiones y proyectos depositados en los hijos y centrar la atencién en las poten-
cialidades (se utiliza la fabula del aguilucho de Costa y Lopez, 2000).

Tareas para casa:

- Aclararse en cuanto a los objetivos en sus vidas y qué estan haciendo dirigido hacia ellos.

- Revisar el estado de las plantas de su jardin y de las conductas que estan realizando en direccién al cuidado de las mismas.
- Realizar conductas concretas dirigidas al cuidado de las plantas de su jardin.
- Practicar ejercicios dirigidos a la identificaciéon, aceptacion y regulacion emocional.

7al2 °

Entrenamiento en competencias: el comportamiento verbal y no verbal, escucha, empatia los obstaculos y facilitadores de

la comunicacién, mensajes en primera persona versus mensajes en segunda persona, peticiéon de un cambio de comporta-
miento, estilos de comportamiento, creencias asertivas, derechos asertivos basicos, mensajes socializantes, técnicas para ha-
cer frente a la manipulacién emocional, técnicas para la expresion de afecto, hacer y responder a las criticas, entrenamiento

en solucién de problemas.
Tareas para casa:

- Fjercicios especificos dirigidos a la puesta en practica de cada habilidad.
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Sesién(es)  Contenidos de las sesiones
13217 e Desesperanza creativa: metafora del hombre en el hoyo, las arenas movedizas y la metafora del granjero y el asno.
e Distanciamiento de los eventos privados (utilizando las metaforas de lucha con el monstruo y la radio encendida y los ejer-
cicios de los elefantes rosas y del tio).
o Flexibilidad e inflexibilidad psicolégica (utilizando la fabula del junco y el roble).
e Toma de perspectiva: diferencia entre el “yo-contexto” y el “yo-contenido” (utilizando los ejercicios del otoflo y las hojas y
las maletas en el aeropuerto)
Tareas para casa:
- Practicar ejercicios de distanciamiento de los eventos privados y toma de perspectiva.
18y19 e Revision de los logros y dificultades de cada participante en la consecucién de sus objetivos terapéuticos.
e Consejos basicos para familiares.
e Actitudes y miedos autoprotectores mas frecuentes.
Tareas para casa:
Poner en practica los ejercicios y las habilidades reforzadas con el fin de solucionar las dificultades especificas.
20 e Conclusion del grupo terapéutico.

e Refuerzo de lo trabajado.

e Entrega del material de psicoeducacion.

Analisis de datos

Para el analisis de los datos se utilizé el SPSS v. 18.0. Se
eligi6 una prueba no paramétrica dada la naturaleza de los
datos y que el supuesto de normalidad no es asumible. Con-
cretamente, se utilizé la prueba T de Wilcoxon para dos
muestras relacionadas vy, asi, evaluar si se habfan producido
cambios significativos en las vatiables medidas antes y des-
pués de la intervencién psicologica. Se incluye la prueba de
signos que muestra el nimero de casos (de los nueve totales)
que ha presentado una disminucién, un aumento o se man-
tienen igual en la puntuacién obtenida en cada instrumento
(y subescala) de medida. En la Tabla 3 aparecen como “ran-
gos negativos”, “empates” y “rangos positivos”, respectiva-
mente.

Posteriormente, se hallé la magnitud del efecto (d) para
asegurar la importancia de la intervencién en dichos cam-
bios. Segun Cohen (1988), la magnitud de efecto es muy pe-
quedia si 4 < 0.20; pequefia si 0.20 < 4 < 0.50; media si 0.50
< d < 0.80; grande si &> 0.80.

Tabla 3. Prueba de los rangos con signo de Wilcoxon (n=9).

Resultados
Eficacia del programa

La Tabla 3 muestra el numero de casos (de los nueve
familiares que participaron en el estudio) que presentaron
una disminucién, un aumento o un mantenimiento de sus
puntuaciones en las distintas variables psicoldgicas evalua-
das, tras la aplicacién del programa de intervencién psicold-
gica. Segun se esperaba, hubo un mayor porcentaje de fami-
liares que disminuyeron sus niveles de depresion (77.8%),
ansiedad (en el 66.7%) y estrés percibido (55.6%). Asimis-
mo, un mayor porcentaje de familiares que mostraron una
mejor valoracién de tres aspectos de la salud: Rol fisico
(88.9%), Vitalidad (66.7%) y Salud general (55.6%), mejora-
ron sus conductas asertivas (77.8%) y mostraron un mayor
uso de tres estrategias de afrontamiento: Solucién de pro-
blemas (88.9%), Restructuraciéon cognitiva (88.9%) y Evita-
cién de problemas (66.7%), a su vez que un menor uso de
otras dos estrategias de afrontamiento: Expresién emocional
(55.6%) y Pensamiento desiderativo (66.7%).

Vatiables psicolégicas (instrumento/subescala)

Medida pos - medida pre #

Rango promedio

Suma de rangos

Rangos negativos 6 417 25.00
. Rangos positivos 2 5.50 11.00
Ansiedad (BAI) Empates 1
Total 9
Rangos negativos 7 5.71 40.00
. Rangos positivos 2 2.50 5.00
Depresion (BDI-II) Empates 0
Total 9
Rangos negativos 5 5.30 26.50
, o Rangos positivos 3 3.17 9.50
Estrés percibido (PSS) Empates 1
Total 9
Salud (SF-36)
. . . Rangos negativos 3 6.00 18.00
Funcionamiento fisico (FUNFIS) Rangos positivos 4 250 10.00
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Empates

Total

Rangos negativos 0.00 0.00
Rol fisico (ROLFIS) ]I;;rllrll;;;)tse Sosmvos 4.50 36.00

Total

Rangos negativos 3.88 15.50

Rangos positivos 5.13 20.50

Dolor corporal (DOLCOR)

Empates
Total

Variables psicoldgicas (instrumento/subescala)

Medida pos - medida pre

Rango promedio

Suma de rangos

Rangos negativos

6.63

26.50

2
9
0
8
1
9
4
4
1
9
n
4
Salud general (SALGEN) Rangos positivos 5 3.70 18.50
Empates 0
Total 9
Rangos negativos 2 4.75 9.50
L Rangos positivos 6 4.42 26.50
Vitalidad (VIT) Empates 1
Total 9
Rangos negativos 3 2.50 7.50
Funcionamiento social (FUNSOC) Rangos positivos 3 430 13:50
Empates 3
Total 9
Rangos negativos 5 5.40 27.00
Rol emocional (ROLEMO) Rangos positivos 3 3.00 9.00
Empates 1
Total 9
Rangos negativos 4 4.88 19.50
Salud mental (SALMEN) Rangos positivos 4 4.13 16.50
Empates 1
Total 9
Asertividad (TA)
Rangos negativos 6 4.83 29.00
Rangos positivos 3 5.33 16.00
Malestar (M) Emf)gatef 0
Total 9
Rangos negativos 7 5.71 40.00
Probabilidad de respuesta (PR) lé;rllg;)tsefosmvos 3 2.50 500
Total 9
Estrategias de afrontamiento (CSI)
Rangos negativos 0 0.00 0.00
Solucién de problemas (REP) Rangos positivos 8 4.50 36.00
Empates 1
Total 9
Rangos negativos 3 3.00 9.00
Autocritica (AUC) Rangos positivos 2 3.00 6.00
Empates 4
Total 9
Rangos negativos 5 4.90 24.50
Expresiéon emocional (EEM) 1;?:5;);5 Osttivos g >13 2050
Total 9
Rangos negativos 6 4.25 25.50
Pensamiento desiderativo (PSD) Rangos positivos 3 650 19:50
Empates 0
Total 9
Apoyo social (APS) Rangos negativos 3 3.33 10.00
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Rangos positivos 4 4.50 18.00

Empates 2

Total 9

Rangos negativos 0 0.00 0.00
Restructuracién cognitiva (REC) Rangos positivos 8 430 36.00

Empates 1

Total 9

Rangos negativos 2 1.75 3.50
Evitacion de problemas (EVP) Rangos positivos 6 242 32.30

Empates 1

Total 9

Rangos negativos 4 4.88 19.50
Aislamiento social (AIS) Rangos positivos 4 4.13 16.50

Empates 1

Notas: BAI= Beck Anxiety Inventory; BDI-11= Beck Depression Inventory-II; PSS= Perceived Stress Scale; SF-36= SF-36 Health Survey; A1= Assertiveness Inventory; CSI=
Coping Strategies Inventory. Rangos negativos= cuando la medida pos fue menor que la medida pre; Rangos positivos= cuando la medida pos fue mayor que la

medida pre; Empates= cuando la medida pre y pos fue la misma.

Para evaluar en qué aspectos psicolégicos el cambio fue
significativo (p< .05) se realizo el estadistico de contraste de
la prueba de Wilcoxon. Se encontré que los cambios signifi-
cativos se produjeron en el nivel de depresion, en la conduc-
ta asertiva y en el uso de tres estrategias de afrontamiento:
Solucién de problemas, Restructuracion cognitiva y Evita-

cién de problemas (Tabla 4).

La magnitud del efecto (d) del cambio en las variables
psicologicas evaluadas aparece en la Tabla 4. La magnitud
del efecto fue grande en las tres estrategias de afrontamiento
(Solucién de problemas, Restructuracién cognitiva y Evita-
cién de problemas) y en la subescala Rol fisico (ROLFIS) del
SF-36. La magnitud del efecto fue media en la conducta
asertiva (PR) y pequefa en depresion y en las subescalas de

Vitalidad (VIT) y Salud mental (SALMEN) del SF-36.

Tabla 4. Estadistico de contraste para la prueba de Wilcoxon con dos muestras relacionadas (medidas pre y pos intervencion, n= 9) y magnitud del efecto

@-

Pre-intervencion Pos-intervencion

Variables psicolégicas (instrumento/subescala) i DT i DT Z P d
Ansiedad (BAI) 19.11 8.92 16.78 12.98 -0.9812 326 0.180
Depresion (BDI-II) 20.44 10.41 15.33 11.96 -2.0792 .038* 0.427
Estrés percibido (PSS) 14.56 6.29 12.56 5.08 -1.2112 226 0.394
Salud (SF-36)

Funcionamiento fisico (FUNFIS) 28.00 0.00 25.22 6.08 -0.6792 497 0.183
Rol fisico (ROLFIS) 4.00 0.00 7.22 1.39 -2.636> .008* 1.036
Dolor corporal (DOLCOR) 7.00 2.23 7.33 2.92 -0.356 722 0.113
Salud general (SALGEN) 14.78 2.33 14.44 3.94 -0.48  .631 0.084
Vitalidad (VIT) 11.78 2.49 12.67 3.67 -1.199» 230 0.455
Funcionamiento social (FUNSOC) 6.11 1.36 6.56 2.74 -0.632> 527 0.245
Rol emocional ROLEMO) 5.00 0.00 4.44 1.33 -1.2992 194 0.248
Salud mental (SALMEN) 18.44 2.60 18.11 5.99 -0.2112 833 0.446
Asertividad (AT)

Malestar (M) 95.44 28.82 84.00 38.09 -0.771= 441 0.300
Probabilidad de respuesta (PR) 123.67 15.79 93.89 38.78 -2.0732 .038* 0.768
Estrategias de afrontamiento (CSI)

Solucién de problemas (REP) 11.11 4.26 15.11 3.55 -2.536> 011+ 1.127
Autoctitica (AUC) 3.56 4.30 3.22 3.83 -0.4052 .686  0.089
Expresién emocional (EEM) 9.89 4.29 8.89 4.65 -0.238 812 0.215
Pensamiento desiderativo (PSD) 15.00 4.42 14.44 3.05 -0.3592 720 0.184
Apoyo social (APS) 6.89 5.11 7.56 5.83 -0.677> 498 0.115
Restructuracion cognitiva (REC) 7.33 5.50 11.11 3.66 -2.527> .012% 1.033
Evitacién de problemas (EVP) 5.67 2.83 9.00 3.67 -2.043> .041* 0.907
Aislamiento social (AIS) 5.78 4.89 5.67 4.61 -0.2122 832 0.024

Notas: BA1= Beck Anxiety Inventory; BDI-11= Beck Depression Inventory 1I; PSS= Perceived Stress Scale; SF-36= SF-36 Health Survey; A1= Assertiveness Inventory; CS1=
Coping Strategies Inventory. “Basado en los rangos positivos; "Basado en los rangos negativos. *¥p< .05. Magnitud del efecto (4 de Cohen): muy pequefia si 4 <

0.20; pequena si 0.20 < < 0.50; media si 0.50 < 4 < 0.80; grande si &> 0.80.
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Valoracién del programa por parte de los participan-
tes

Ademas de evaluar los objetivos propuestos con la inter-
vencion, los participantes evaluaron el programa y el efecto
percibido en sus vidas a partir de los aprendizajes y cambios
realizados. El 88% valoré el programa como util, el 88% in-
formé haber aplicado lo aprendido en su vida y el 62.5% se

ha implicado o ha retomado acciones orientadas por sus va-
lores, que los acercan al logro de sus objetivos vitales.

En la Tabla 5 se incluyen detalladamente los aspectos
mencionados por los participantes como aprendizajes apli-
cados en su vida y las acciones concretas que mostraban su
compromiso con sus valores personales y que retomaron a
partir de haber participado en el grupo terapéutico.

Tabla 5. Aspectos cualitativos de la valoracién del programa y el efecto en las vidas de los participantes.

Aprendizajes aplicados en su vida ”
e Aceptar mejor las situaciones dificiles 1
e “Desarmar” los miedos infundados 1
e Moderar su ansiedad ante el futuro. Intenta vivir mas al dfa sin pensar demasiado en lo que puede suceder 1
e Tener un mejor control de la ira. En las situaciones en que antes se enfadaba, ahora toma distancia y tiempo para calmarse 3
Aprendizajes aplicados en su vida

e Afrontar de mejor manera las situaciones en la que su hijo (con TMG) estd exaltado y con ello disminuir el estrés o la ansiedad que le 1
producia

e Aprender a tratar a los hijos (con TMG) como adultos y preguntarles su opinién 1
e Mejorar la comunicacién y la escucha 1
e Utilizar los “mensajes en primera persona” en vez de los que son en segunda persona, evitando responsabilizar (y culpar) al otro 3
e Aprender a solicitar cambios de comportamiento de forma empatica y asertiva 1
e Apreciar y dedicar mas tiempo a pequefias cosas 1
e Minimizar y afrontar con mejor disposicion las cosas negativas 1
e No generalizar los aspectos negativos y resaltar los que son positivos (valorarlos) 2
e Dedicar tiempo a “observar su jardin” y mirar con detenimiento cada parcela (¢;cémo esta?, ¢qué le falta?, ;qué le sobra?...) 1
e Dedicar mas tiempo a si mismo 1
e Aceptar y comprender mejor los sintomas de la enfermedad del hijo (con TMG). Considerar que tiene mds recursos para ayudarlo 1
Acciones que muestran su compromiso con sus valores personales

e Participacion en actividades culturales de interés 1
e Desarrollo de actividades de ocio con los amigos 2
e Realizacién de actividades al aire libre (e.g., excursiones, senderismo, etc.) 1
e Dar un poco mas de autonomia a su hijo, para que tome sus decisiones 1
e Mejora de la relacién con otros hijos 1
e Disfrutar también del tiempo de ocio (dejando a un lado los problemas o situaciones aun no resueltos) y “recargar baterfas” 1
e Ha dedicado un dfa del fin de semana a estar con la familia y con los amigos, hablando y disfrutando del momento 1
e Retomar y disfrutar de sus actividades en pareja (salir a tapear, dar paseos, leer juntos, etc.) 1
e Sin cambios. Continua centrada unicamente en el cuidado de su hijo 2

Discusion

En los sistemas de salud actuales las intervenciones con fa-
miliares de pacientes con TMG (sobre todo, la psicoeduca-
cién) se realizan para influir positivamente en la evolucion
del paciente diagnosticado con un TMG. Estas intervencio-
nes parecen tener también efectos positivos en los familia-
res, por ejemplo, disminuyendo los niveles de estrés y carga,
mejorando la comunicacién y la forma de solucionar los
problemas. No obstante, estos familiares también presentan
problemas psicolégicos nada despreciables, como depresion
y ansiedad, que requieren ser atendidos a nivel profesional.

Este trabajo mostro la eficacia de un programa de interven-
cién psicolégica in situ con familiares que conviven con una
persona con un TMG, en los que los familiates y sus necesi-
dades psicolégicas eran el objetivo diana de la intervencion
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en esta unidad de salud mental en Espafia. Los resultados
obtenidos prueban que el programa fue eficaz al reducir de
forma significativa los niveles de depresion, mejorar el rol fi-
sico (uno de los aspectos de la salud evaluados por el SF-30),
aumentar las conductas asertivas y el uso de tres estrategias
de afrontamiento orientadas a resolver problemas: la solu-
ci6n de problemas, la restructuracién cognitiva y la evitacion
de problemas.

El nivel de depresiéon medio inicial de los familiares po-
dfa considerarse como “moderado” (véanse las categorias
que aparecen descritas en la seccién de Instrumentos) y des-
pués de la intervencién el nivel de depresion informado pasé
a ser “leve”, siendo esto un cambio clinicamente significati-
vo. Este resultado es uno de los mas importantes de este
programa, teniendo en cuenta los antecedentes empiricos
sobre la presencia de trastornos depresivos entre los familia-
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res cuidadores de pacientes con TMG (Goldstein et al,
2002; Rascon et al., 2010; Roldan et al., 2011; Steele et al.,
2010) y la escasez de intervenciones psicolégicas orientadas a
atender a los cuidadores en sus problemas emocionales.
Hasta la fecha, las pruebas empiricas muestran que las inter-
venciones realizadas con los familiares de pacientes con
TMG, tales como la psicoeducacion, el entrenamiento en
comunicacién y la terapia familiar, han sido eficaces en cuan-
to han favorecido la evolucién positiva de los pacientes
(Batiml et al., 2006; Girén et al., 2010; Gutiérrez-Maldonado
y Caqueo-Urizar, 2007), pero no se ha demostrado su efecto
en cuanto a la reduccién de los problemas psicolégicos y los
trastornos emocionales de los familiares.

La reduccion de los niveles de depresion puede estar re-
lacionada, por una parte, con lo que implica la regulacién
emocional y la elaboracién del duelo y, por otra parte, en la
orientacion de las acciones actuales a la reconstrucciéon de
los proyectos vitales. Concretamente, se trabajan distintos
contenidos como aceptar la pérdida de la salud de su ser
querido, asumir posiciones menos catastroficas, desdramati-
zar ciertas situaciones, reajustar las expectativas que tienen
en cuanto al paciente y la evolucién de la enfermedad y, so-
bre todo, centrarse en las potencialidades (en lo que se tiene
y no en lo que se ha perdido), asi como en avanzar en la re-
cuperacion y restablecimiento de nuevos propésitos vitales.
Esto significa que los familiares realizan una redefinicién de
aquellas cuestiones que son valiosas para ellos, empiezan a
reconocer sus fortalezas y aprenden nuevas competencias
(herramientas o habilidades) para encaminar sus comporta-
mientos a esos propositos vitales.

En lo que respecta a las estrategias de afrontamiento, se
observa que los valores medios iniciales de tres estrategias
aumentan tras la intervencion, asi, el percentil inicial para la
Solucién de problemas pasa de 25 a 45, el de la Restructura-
cién cognitiva pasa del percentil 3 al 55 y el de la Evitacién
de problemas pasa del percentil 50 al 80 (para consultar el
baremo véase Cano et al., 2007). Estos datos revelan la im-
portancia que tiene el cambio a nivel clinico. Este aumento
del uso de estas tres estrategias de afrontamiento considera-
das adaptativas es coherente con el modelo de competencias
de Costa y Lopez (20006). Las estrategias de Solucion de pro-
blemas y de Restructuracién cognitiva constituyen esfuerzos
constructivos por modificar o lograr un mejor ajuste y ma-
nejo de las situaciones problematicas o dificiles, las cuales
aparecen en la literatura como las mas relacionadas con una
disminucién del malestar psicologico del cuidador (Chakra-
barti y Gill, 2002; Chandrasekaran, Sivaprakash y Jayestri,
2002; Gerson et al., 2011; Magliano et al., 2000). Estas estra-
tegias tienen un gran valor en la medida que son estrategias
orientadas a resolver los problemas. La tercera estrategia, la
Evitacion de problemas (e.g., evité pensar o hacer nada, qui-
té importancia a la situacién y no quise preocuparme mas,
etc.), redne un conjunto de acciones contrarias a invertir mas
tiempo del necesatio en pensamientos que aumenten el ma-
lestar. En la cultura occidental esta estrategia suele conside-
rarse poco adecuada y asi podtia ser si la persona se mantie-

ne en ella, pero en este caso, la estrategia de evitacién de
problemas es coherente con el objetivo de la intervencion de
enseflarles a distanciarse de las rumiaciones cognitivas, cuyo
unico resultado es el aumento del sufrimiento “inutil” y en
centrar sus esfuerzos en alcanzar aquello que consideran va-
lioso en sus vidas.

Un tercer resultado importante del programa fue el au-
mento significativo de la conducta asertiva. Si se toman en
consideracion las puntuaciones medias del grupo, se puede
observar como la probabilidad de responder de manera aser-
tiva antes de la intervencién indicaba que era una cuestién
problematica y tras su participacién en el programa la pun-
tuacién media disminuye superando el umbral establecido y
mostrando un aprendizaje de conductas mds asertivas y una
mayor posibilidad de uso. Este resultado podia esperarse,
puesto que el programa incluye un trabajo intenso y durade-
ro en el entrenamiento en comunicacion. Este entrenamien-
to pasa por la identificacién de los obstaculos y facilitadores
que utilizan los participantes, por un mejor conocimiento de
sus derechos personales asertivos, la importancia de apren-
der a expresar pensamientos, opiniones y sentimientos en
primera persona (e.g., “cuando dices... me siento...”), el apren-
der a pedir un cambio de conducta de forma adecuada y el
uso de técnicas asertivas. La mejora de la conducta asertiva
es un aspecto central de la intervencién con familiares de
personas con TMG, dado que su déficit constituye un factor
de riesgo para la ansiedad, la depresion, el estrés y el estado
de salud percibido en estas personas (Roldan, Salazar y Ga-
rrido, 2014). Se observa cémo se mantienen algunos niveles
de malestar y ansiedad ante situaciones en las que hay que
realizar una defensa de los propios derechos o una expresion
asertiva de opiniones y sentimientos, pero aun asi, la con-
ducta asertiva como tal mejora de forma significativa. Esto
podria interpretarse como un aumento de su capacidad para
tolerar y aceptar el malestar y no dejarse llevar por él y, por
el contrario, comportarse segiin sus propios valores.

Otro aspecto que mostré un cambio significativo fue el
Rol fisico. Tras el programa, los familiares informaron de
una media de puntuacién que indicaba que, comparado con
lo informado antes del tratamiento, en la actualidad tenfan
menos dificultad para realizar su trabajo o llevar a cabo otras
actividades diarias debido a problemas fisicos.

Una de las cuestiones a resaltar en este estudio son las
magnitudes del efecto de las variables que mostraron un
cambio significativo, ya que ellos respaldan la hipdtesis de
que los cambios se produjeron por efecto del programa de
intervencién. También encontramos otros aspectos psicolo-
gicos que, si bien mostraron cambios, estos no fueron esta-
disticamente significativos, pero las magnitudes del efecto
revelan que el cambio, aunque pequefio, no resulta nada
despreciable a nivel clinico. Concretamente, hacemos refe-
rencia a los niveles de Estrés petcibido, Malestar/Ansiedad
(subescala del Al) y la estrategia de Expresion emocional,
cuya disminucién indica una reduccién de los niveles de es-
trés percibido, del malestar o ansiedad en las situaciones so-
ciales que exigen el uso de la asertividad y una menor utiliza-
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ci6n de una estrategia que si bien estd encaminada a liberar
las emociones que se experimentan en una situacién estre-
sante, no resulta adaptativa si se da prioridad a ésta antes que
a otras estrategias orientadas a resolver los problemas. Por
otra parte, la magnitud del efecto en Vitalidad también da
indicios respecto a como esta intervencion produjo un au-
mento en este aspecto de la salud, mostrando que los fami-
liares se sienten mas dindmicos y con mas energia que al
inicio del tratamiento. Insistimos en como estas magnitudes
del efecto no deben pasarse por alto, sobre todo, si se consi-
dera que éste es un estudio piloto y merece la pena explorar
mas a fondo las actividades terapéuticas que puedan generar
cambios significativos a este respecto. Esta idea, estd en
concordancia con la valoracion de los familiares sobre el
cambio percibido a partir de su participacion en el programa.

Hoy en dia, el grado de satisfaccion y la valoracion subje-
tiva que hacen los pacientes respecto a los servicios sanita-
rios es un aspecto importante dentro de los servicios de sa-
lud. Tal y como afirman Fernandez-Carbonell et al. (2012),
la satisfaccion del paciente forma parte de la calidad del cui-
dado sanitario y debe considerarse en el disefio y evaluacién
de los servicios. Con base en ello, al final del programa de
intervencion con los familiares, se llevé a cabo una evalua-
ci6én subjetiva por parte de estos respecto al programa y en
cuanto a los efectos y cambios en su vida percibidos a partir
de su participacién en él. Como pudo apreciarse, los resulta-
dos obtenidos fueron muy favorables al programa. Los fami-
liares resaltaron el logro de distintos aprendizajes (aplicados
en sus vidas) a lo largo del grupo terapéutico, como la acep-
tacién y una mejor gestion de sus propias emociones (ira,
frustracion, ansiedad), el desarrollo de habilidades de comu-
nicacién, solucién de problemas y refuerzo de comporta-
mientos positivos que mejoraban su interacciéon con los de-
mas (sobre todo con los hijos con TMG) y, finalmente, la
recuperacién o el desarrollo de algunas actividades que
muestran su compromiso con sus valores (e.g., dedicar
tiempo a s{ mismo, a pensar en su propia vida y en cémo
quiere llevarla, a la pareja, actividades de ocio, culturales, so-
ciales, entre otras) por parte de la mayoria de los participan-
tes (siete de nueve), lo que estd acorde con la meta principal
de la ACT (Dalh et al., 2005).

Para finalizar, se comentaran los componentes del pro-
grama y su posible relacién con los resultados obtenidos y
discutidos hasta ahora. En primer lugar, una caracteristica
importante de esta intervencion es que si bien no esta cen-
trada en abordar la depresién ni ningin otro problema emo-
cional concreto (ansiedad, estrés, ira), tal y como sucede con
la mayoria de programas de intervencién psicolégica clasicos
cientificamente probados (Society of Clinical Psychology, Ameri-
can Psychological Association, Division 12, 2012), si se incluye un
modulo bésico de psicoeducacion en el que se utiliza el ana-
lisis funcional para que los familiares entiendan cémo fun-
ciona la conducta en un contexto determinado y qué hace
que se mantenga, aumente o disminuya. Las dificultades
emocionales que presentan forman parte de las consecuen-
cias que surgen a partir de las formas (de pensar y actuar)
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que habitualmente han empleado para hacer frente a distin-
tas situaciones de su vida, incluidas las interacciones con el
paciente con TMG. Desde este momento, se introducen en
el trabajo terapéutico las metaforas, las paradojas y los ejer-
cicios vivenciales como una herramienta util para validar y
facilitar la comprension de su actuacion y sus consecuencias
y sobre como podtia lograrse un cambio en direcciéon a sus
objetivos vitales.

Una vez se hace el analisis funcional de la situacién ac-
tual, el trabajo se dirige a la aceptacion de la emocion y, pos-
teriormente, se enfatiza en la bisqueda de aquellos valores
personales y objetivos vitales que han abandonado por estar
centrados en la enfermedad de sus hijos y en la pena por lo
que han perdido. Como bien lo sefialan los participantes,
con las discusiones en el grupo y los ejercicios aprenden a
distanciarse del contenido de sus pensamientos y emociones
y a poner en marcha comportamientos dirigidos a otros as-
pectos valiosos de sus propias vidas, tal y como se enfatiza
en la ACT (Hayes et al., 1999; Wilson y Luciano, 2002).

La dltima fase de este programa es el entrenamiento en
competencias, concretamente de comunicacién y solucién
de problemas. Se ha demostrado cémo estas herramientas
son muy importantes para mejorar la interaccién entre fami-
liares y pacientes y solucionar los conflictos interpersonales
(e.g., Fadden, 1998; Gutiérrez-Maldonado y Caqueo-Urizar,
2007; Society of Clinical Psychology, American Psychological Associa-
tion, Division 12, 2012). En este trabajo, la eficacia del entre-
namiento quedé demostrada con el cambio significativo en
la conducta asertiva (subescala de Probabilidad de respuesta
del Al), en las estrategias de afrontamiento orientadas a la
solucién de problemas y en el informe de los familiares so-
bre el cambio en los estilos de comunicacién agresivo o in-
hibido por el asertivo, de la utilizacién de los mensajes en
primera persona (en vez de mensajes que culpan e hieren a
otros), la escucha, la empatia y el saber pedir un cambio de
comportamiento. Segun los familiares, el entrenamiento en
comunicacién es uno de los aspectos mas importantes y me-
jor valorados de este programa y esto coincide con otros es-
tudios que demuestran que la utilizaciéon de estrategias de
afrontamiento como la comunicacién positiva y un menor
uso de estrategias centradas en la emocién disminuye la car-
ga (e.g., Magliano et al., 2000).

Si bien, este estudio revela la importancia de llevar a cabo
intervenciones eficaces para los problemas psicolégicos de
los familiares de personas con TMG (y no sélo para ayudar
al paciente y a la evolucién de la enfermedad), deben sefia-
larse tres limitaciones que merecen especial consideracion.
Una de ellas es el tamafio de la muestra, pues al ser pocos
sujetos los resultados no pueden generalizarse. No obstante,
se trata de un estudio piloto 7 situ, lo que le otorga un gran
valor por su validez externa. La segunda limitacién es la au-
sencia de un grupo control con lo cual no se puede compa-
rar si esta intervencion es igual o mas eficaz que otras for-
mas de tratamiento o al menos, si lo es con respecto a no re-
cibir ninguna ayuda psicoldgica. Y la tercera limitacion es el
seguimiento, pues a la fecha no se ha podido llevar a cabo
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una nueva medicién para ver los efectos del programa a me-
dio plazo, el cual se plantea como la siguiente accién a desa-
rrollar dentro de la linea de investigacion.

En resumen, este estudio revela que el programa de
atencion psicologica grupal con los familiares, basado en la
aceptacion y el desarrollo de competencias, ha sido eficaz
para reducir de modo significativo, la depresion y para mejo-
rar la conducta asertiva, el rol fisico y tres estrategias de
afrontamiento adaptativas y orientadas a la solucién de pro-
blemas. Ademds, la valoracién hecha por los familiares indi-
ca que el programa es util y los aprendizajes son aplicables
en sus vidas. Segun lo revelan ellos mismos, han realizado
cambios importantes en sus vidas, en direccion a los valores
que habian abandonado por la enfermedad de sus hijos. Han
recuperado su tiempo de ocio, han aumentado sus activida-
des sociales y han puesto en marcha comportamientos diri-
gidos al cuidado personal y la salud en general.

Conclusion

El programa de intervencién psicolégica grupal dirigido a los
familiares de pacientes con TMG fue eficaz en la disminu-
cién de los niveles de depresion, el aumento de conductas
asertivas, una mejoria del rol fisico y un mayor uso de algu-
nas estrategias de afrontamiento adaptativas y orientadas a
resolver los problemas. Los participantes mismos valoran, en
su mayoria, que el programa les ha sido atil y han podido
aplicar lo que han aprendido en su vida cotidiana. Esta in-
tervencion terapéutica es novedosa dentro de los sistemas de
salud publica de Espafia y el mundo, pues rompe con los es-
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