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Evaluacion de las necesidades de los familiares de personas afectadas de Dano Cerebral
Adquirido mediante el Cuestionario de Necesidades Familiares

Elena Lépez de Arroyabe-Castillo* y Esther Calvete
Universidad de Densto

Resumen: El presente estudio tuvo como objetivo adaptar a poblacion es-
pafiola el Cuestionario de Necesidades Familiares (FNQ; Kreutzer, 1988).
Este instrumento fue desarrollado para evaluar las percepciones de los fa-
miliares de sus propias necesidades después de que un familiar sufriese un
Daifio Cerebral Adquirido (DCA). El cuestionario incluye seis tipos de ne-
cesidades: Necesidad de Informacién Médica/Salud, Necesidad de Apoyo
Emocional, Necesidad de Apoyo Instrumental, Necesidad de Apoyo Profe-
sional, Necesidad de Apoyo Comunitario y Necesidad de Implicacién en el
Tratamiento y Cuidado. En el estudio participaron 223 familiares de perso-
nas afectadas de DCA. El analisis factorial confirmé la estructura original
de 6 factores y los coeficientes de consistencia interna fueron buenos. Los
resultados muestran ademds que las necesidades de informacién son las va-
loradas como mads importantes y a la vez son las mas satisfechas. En con-
traste, las necesidades de apoyo emocional y profesional son las menos sa-
tisfechas.

Palabras Clave: Dafio cerebral adquirido (DCA); Rehabilitacién; Necesi-
dades familiares; Apoyo social.

Title: Assessing the needs of the families of persons affected by Acquired
Brain Injury with the Family Needs Questionnaire.

Abstract: The present study aimed to adapt the Family Needs Question-
maire (FNQ; Kreutzer, 1988) to the Spanish population. This instrument
was developed to assess perceptions of the families of their own needs af-
ter Acquired Brain Injury (ABI) of a relative. The questionnaire includes 6
factors: Need for Health Information, Need for Emotional Support, Need
for Instrumental Support, Need for Professional Support, Need for a Sup-
port Network and Need for Involvement with Care. 223 family members
of persons with ABI participated in this study. Factor analysis confirmed
the original 6 factor structure and internal consistency coefficients were
good. The results also show that information needs are considered as the
most important and satisfied. In contrast, the needs of professional and
emotional support are the least satisfied.

Key words: Acquired brain Injury (ABI); Rehabilitation; Family needs; So-
cial support.

Introducciéon

La incidencia anual de dafio cerebral adquirido (DCA) au-
menta continuamente debido a la mayor eficacia de los cui-
dados criticos y de resucitacion en unidades de cuidados in-
tensivos. Constituye un problema de salud prevalente y una
de las principales causas de discapacidad permanente (Chan,
Parmenter y Stancliffe, 2009; Defensor del Pueblo, 2005).
De ahi que algunos autores se hayan referido a este contraste
entre éxito en la resucitacion y las dificultades de vida poste-
riores como el “fracaso del éxito” (Mufioz Céspedes, Paul,
Pelegrin y Tirapu, 2001, p.351). Las consecuencias son muy
complejas y discapacitantes, presentando estos enfermos
problemas muy severos en diferentes areas (e.g. motoras,
sensoriales y cognitivas), con las consiguientes repercusiones
sobre la vida diaria, laboral, social, recreativa, vocacional y
econdmica, tanto para ellos como para sus familias.

Alberdi, Iriarte, Gorostidi, Murgialdai y Marco (2009)
sefialan que existe una ruptura en la coordinacién institucio-
nal sanitaria, entre la fase aguda y subaguda propias del tra-
tamiento hospitalario inicial de las lesiones cerebrales y su
seguimiento posterior. Esta paradoja se concreta en la expre-
sién familiar “se salva la vida, ¢y ahora?” (Defensor del pue-
blo, 2005, p.11), la cual sugiere el impacto que el DCA pue-
de tener para la familia de la persona afectada. De hecho, el
DCA puede convertirse en uno de los sucesos mas devasta-
dores que una familia puede experimentar (Deboskey, Ca-
lub, Burton y Morin, 1996; Degeneffee y Olney, 2010). Al-
gunas investigaciones han llegado a plantear que muchas fa-
milias soportan un nivel de estrés incluso mayor que la que
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sufren los propios pacientes (Brooks, 1991; Gémez Pastor,
2008), al tener una mayor conciencia de la situacién. Los re-
ajustes necesarios en el funcionamiento de las familias trans-
curren en un periodo de tiempo prolongado. Los afectados
por un DCA vy sus familias pueden necesitar ayuda profesio-
nal para mantener una calidad psicosocial de vida razonable,
incluso mas de una década después de la lesion (Hoofien,
Gilboa, Vakil y Donovick, 2001; Ponsford, Sloan y Snow,
1995; Thomsen, 1984; Verhaeghe, Delfloor y Grypdonck,
2005).

El estrés y la carga del familiar tienden a ser cronicos
(Masel y Dewitt, 2010) y en muchos casos no sélo no dismi-
nuyen sino que pueden incluso aumentar con el paso del
tiempo (Brooks, Campsie, Symington, Beattie y McKinlay,
1986; Douglas y Spellacy, 1996; Fernandez Guinea y Mufioz
Céspedes, 1997; Gillen, Tennen y Affleck, 1998; Hawley,
Ward, Magnay y Long, 2003; Jhonson y McCown, 1997;
Kreutzer, Marwitz y Kepler, 1992; Wade et al., 2002) mar-
cando realmente la diferencia entre el DCA y otras experien-
cias traumaticas, en las que los niveles tienden a decrecer.

El apoyo social tiene una relacién directa con el funcio-
namiento familiar tras un DCA y es el moderador del estrés
del cuidador con mas poder (Ergh, Rapport, Coleman y
Hanks, 2002; Verhaeghe et al. 2005). Mauss-Clum y Ryan
(1981) fueron de los primeros en estudiar empiricamente las
necesidades familiares de apoyo en el DCA vy resaltar la im-
portancia de incluir al familiar activamente en el proceso re-
habilitador. En su estudio, encontraron que los familiares va-
loraban muy alto la necesidad de comunicarse con los profe-
sionales acerca de la recuperacion tanto a corto como a largo
plazo de su familiar afectado, asi como la necesidad de apo-
yo emocional, informacién sobre recursos comunitatios y
apoyo financiero. Poco después surgieron otros estudios que
acentuaron la importancia de atender las necesidades familia-
res lo antes posible tras la lesiéon (Campbell, 1988, Mathis,
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1984). En este contexto Kreutzer (1988) elabor6 el Cuestio-
nario de Necesidades Familiares en DCA (FNQ). Se trata de
un instrumento estandarizado que aporta al profesional in-
formacion sobre las necesidades del familiar y en qué grado
han sido atendidas o no, proporcionando un mejor acerca-
miento a los cambios que se den en el proceso dinamico de
la rehabilitacién e integracion social. De hecho, pasar el
cuestionario antes de la terapia facilita y guia la intervencion,
haciéndola mas efectiva. La mayoria de los items se seleccio-
naron a partir de una revisién de la bibliografia existente so-
bre las reacciones de la familia ante el dafio cerebral (Camp-
bell, 1988; Leske, 1986; Mathis, 1984; Mauss-Clum y Ryan,
1981; Molter, 1979; Notris y Grove, 1986). El resto de los
items se obtuvieron a partir de la evaluacién de las necesida-
des que los familiares expresaban con mas frecuencia en las
entrevistas clinicas. En la versién final se tuvo en cuenta tan-
to a los pacientes hospitalizados como a los dados de alta. El
tiempo necesario para completar el cuestionario es de 10-15
minutos.

El FNQ evalta necesidades que pueden aparecer tanto
durante la rehabilitacion aguda como tras el alta. Serio,
Kreutzer y Witol (1997) mediante andlisis factorial identifica-
ron seis factores: Necesidad de Informacion Médica/Salud
(disponer de informacion clara y sincera sobre los problemas
de salud de la persona afectada), Necesidad de Apoyo Emo-
cional (proteccién y amparo de su estado de animo), Nece-
sidad de Apoyo Instrumental (ayuda tangible para el hogar,
descanso y “respiro” personal), Necesidad de Apoyo Profe-
sional (servicios de rehabilitacién, recursos financie-
ros/legales y profesionales que ejerzan su profesién con ca-
pacidad y aplicacién), Necesidad de una red de Apoyo Co-
munitario (comprension proveniente de familia, amigos y
compafieros y seguimiento profesional) y Necesidad de Im-
plicacion en el Tratamiento y Cuidado (patticipar en la re-
habilitacién).

El objetivo de este estudio fue adaptar el Cuestionario de
Necesidades Familiares a poblacion espafiola y evaluar las
necesidades de los familiares de personas afectadas por un
DCA en la fase post-hospitalaria (vuelta a casa y permanen-
cia). De esta manera se quiso identificar areas fuertes y pun-
tos de mejora en cuanto a las necesidades de los familiares.

Método
Participantes

Las personas participantes en el presente estudio fueron
miembros de Asociaciones de afectados y familiares que pet-
tenecen a la Federacién Espafiola de Dafio Cerebral Sobre-
venido (FEDACE) y familiares de personas con DCA aten-
didas en un centro de tratamiento privado. Se enviaron 809
cuadernillos. El total de familiares que contestaron las prue-
bas fue de 223 (27.5%), de los que la mayoria procedieron de
FEDACE (97.31%). El promedio de tiempo que llevaban
asociados a FEDACE fue de 4.54 afos (DT = 3.07), siendo
el tiempo promedio transcurrido desde la lesién cerebral
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hasta la realizacion del estudio de 8.15 afios. El nivel de par-
ticipacién obtenido puede considerarse satisfactorio, dada la
longitud y complejidad de los instrumentos utilizados asi
como el cansancio que el familiar puede acumular en perio-
dos de tiempo muy largos de cuidado.

Las edades de los participantes oscilaron entre 20 y 77
afios (Edad Media = 49.86, DT = 12.63). Un 83% vivian con
la persona afectada y el 40% le dedicaban 60 horas semana-
les (acompafiando o cuidando de él/ella), es decir una media
diaria de mas de 8 horas. El 26.9% eran varones y el 72.2%
mujeres. La Tabla 1 describe la muestra en cuanto a paren-
tesco con la persona afectada, estudios y tipo de conviven-
cia. Tal y como puede observarse la mayoria son progenito-
res y conyuges que conviven con la persona afectada y que
estan en activo, trabajando por cuenta ajena o en las labores

del hogar.

Tabla 1. Parentesco con la persona afectada.

El familiar es su n %
Padre / Madre 85 38.1
Coényuge 75 34.1
Hijo/a 36 15.9
Hermano/a 24 11.1
Otro 3 1.4
Estudios

Cultura General 53 23.8
Bachiller Elemental 54 24.2
FP o Bachiller Superior 58 26.0
Diplomatura 35 15.7
Licenciatura 21 9.4
Ocupacién del familiar

Trabaja 99 44.4
Ama de casa 71 31.8
Busca empleo 14 6.3
Jubilado/ a 30 13.5
Estudiante 1 0.4
Auténomo/a 3 1.3
En excedencia 2 0.9
Baja laboral 2 0.9
Tipo de Convivencia

Convive 185 83.0
No convive 37 16.6
Sélo fines de semana 1 0.5

Instrumento de medida

Las necesidades del familiar fueron evaluadas con el
FNQ (Kreutzer, 1988). El FNQ incluye 40 items que refle-
jan diversas necesidades que pueden aparecen tanto durante
la rehabilitaciéon aguda como tras el alta. Cada pregunta con-
tiene dos pattes. En la primera, se indica en qué medida es
importante esa necesidad para el familiar, puntuando en una
escala de 4 puntos, desde “no es importante” hasta “muy
importante”. En la segunda, el familiar indica en qué medida
esa necesidad se ha satisfecho: “si”, “parcialmente”, “no”.

Setio y Kreutzer (1992) y Serio et al. (1997), en sendos
estudios analiticos de factores, identificaron seis factores. Se-
rio y Kreutzer (1992), refirieron cuatro factores conceptual-
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mente mas fuertes (Necesidad de Informacion Médi-
ca/Salud, Necesidad de Apoyo Emocional, Necesidad de
Apoyo Instrumental y Necesidad de Apoyo Profesional) y
dos factores con menor apoyo tedrico (Necesidad de Apoyo
Comunitario y Necesidad de una Implicacién en el Trata-
miento y Cuidado del Paciente). El primer factor, Necesidad
de Informacién Médica/Salud, consta de 10 items cuyos
contenidos se basan en la comunicacién al familiar de in-
formacién (comprensible y sincera) sobre el estado médico,
educacional y de rehabilitacién de la persona afectada (pro-
blemas, cambios, avances, garantia de que se da la mejor
atencién y se trespeta las necesidades/deseos del paciente).
El factor de Necesidad de Apoyo Emocional consta de 8
items y sus contenidos se basan en la necesidad del familiar
de expresar sus sentimientos, miedos/dudas sobte el futuro,
mantener la esperanza o estar preparado para lo peor, que
los demas y la propia persona afectada entiendan lo dificil
que es para €l o ella y recibir animo para pedir ayuda. El fac-
tor de Necesidad de Apoyo Instrumental consta de 6 items y
sus contenidos se basan en la necesidad de ayuda menajera —
para el hogar- de otros miembros de la familia, disponer de
un “respiro” para poder descansar fisica y psicolégicamente,
estar con amigos y atender sus propias necesidades. El factor
de Necesidad de Apoyo Profesional consta de 5 items y sus
contenidos se basan en la necesidad de contar con un profe-
sional que indique pautas de actuacion ante los problemas de
la persona afectada, pronéstico y disponer de suficientes re-
cursos para el paciente y la familia. El factor de Necesidad
de Apoyo Comunitario consta de 5 items y sus contenidos
se basan en la necesidad de disponer de un profesional de
asesoramiento o servicios cuando el paciente lo necesite, que
otros familiares amigos, jefes o profesores entiendan los
problemas del paciente y poder hablar de sus sentimientos
respecto al paciente con amigos/familia. Por ultimo, el fac-
tor de Necesidad de Implicaciéon en el Tratamiento y Cuida-
do consta de 3 items y sus contenidos se basan en la necesi-
dad del familiar de ser tenido en cuenta y participar en la
planificacion del tratamiento y su aplicaciéon. E1 FNQ ha ob-
tenido buenos indicadores de consistencia interna (Kreutzer,
Serio y Begquist, 1994). El coeficiente alfa para las 6 subes-
calas oscila entre .78 y .89.

Este cuestionario ha sido traducido empleando un méto-
do de retroalimentacion al castellano por las autoras de este
proyecto y tras contar con la autorizacién del autor para su
uso en el presente estudio.

Tabla 2. Coeficientes Lambda-Y de los items del FNQ en los factores del FNQ

Procedimiento

Se contacté con las Juntas y/o equipos de profesionales
de todas las Asociaciones federadas en FEDACE y con un
centro de tratamiento privado, solicitando su colaboracién
en la investigacion, enviandoles un breve resumen con las
lineas generales de la investigacion y un modelo de carta de
presentacioén para el familiar a quien se solicitaba su colabo-
racion. Los cuestionarios fueron contestados anénimamente
a fin de garantizar la confidencialidad y la sinceridad en las
respuestas.

Resultados
Estructura factorial del FNQ

Se realiz6 un analisis factorial confirmatorio basado en el
método de maxima verosimilitud con el programa LISREL
8.8, en el que se probd la hipdtesis de que un modelo de seis
factores (apoyo informativo, emocional, instrumental, profe-
sional, comunitario y de implicacién) resultarfa en una ade-
cuada explicacion de las necesidades comunicadas por los
familiares. El modelo fue el mismo que obtuvieron Serio y
Kreutzer (1992) y Serio et al. (1997) y se basé tnicamente en
los 37 items que se agruparon en los seis factores en los es-
tudios previos y en las puntuaciones de importancia conce-
dida a cada necesidad.

Siguiendo las recomendaciones de diversos autores (e.g.
Hoyle y Panter, 1995; Hu y Bentler, 1999) se evalu6 la ade-
cuacién del ajuste mediante el CFI (Comparative Fit Index),
el NNFI (Nos-Normed Fit Index) y el SRMR (Standardized
Root Mean Square Residual). Generalmente los valores de
NNFT y CFI de .90 o mayores reflejan un buen ajuste. Un
valor SRMR de hasta .08 indica un error razonable en la es-
timacién. Siguiendo estos criterios, los indicadores de ajuste
fueron adecuados, ¥? (613, N = 223)= 1688, SRMR = .08,
NNFI = .96, CFI = .96.

La Tabla 2 recoge los coeficientes Lambda de cada item
en su factor correspondiente. Tal y como puede observarse
todos los coeficientes fueron adecuados y en todos los casos
los valores fueron significativamente diferentes de cero (Va-
lor absoluto de # mayor que 1.96). Los coeficientes alpha
fueron buenos, tal y como se recoge en la Tabla 3.

Lambda-Y
Necesidad de Informacion Médica/Salud
1. Poder comprobar que el personal médico, educacional o de rehabilitacion respeta las necesidades o deseos del paciente. 0.71
4. Que me comuniquen sobre todos los cambios que se produzcan en el estado médico del paciente. 0.87
5. Que me garanticen que se da al paciente la mejor atencién médica posible. 0.88
6. Que los profesionales me den explicaciones en términos que los pueda entender. 0.94
7. Que respondan a mis preguntas sinceramente. 0.92

11. Disponer de una informacién completa sobre la atencién médica sobre heridas traumadticas (a saber: medicacién, inyeccio- 0.58

nes o cirugia).

12. Disponer de una informacién completa sobre los problemas fisicos del paciente (a saber: debilidad, dolores de cabeza, ma- 0.60
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13. Disponer de una informacién completa sobre los problemas mentales del paciente (a saber: confusién, memoria o comuni- 0.64

cacion).

14. Disponer de una informacién completa sobre problemas de drogas o alcohol y sobre su tratamiento. 0.37
18. Tener informacién sobre el avance del paciente respecto a la rehabilitacién o a la educacion. 0.71
Necesidad de Apoyo Emocional

29. Que la persona en cuestion (la persona afectada) entienda lo dificil que es para mi. 0.63
30. Que mi pareja o amigos entiendan lo dificil que es para mi. 0.74
34. Hablar de mis sentimientos sobre el paciente con alguien que haya pasado por la misma experiencia. 0.75
36. Que me tranquilicen en el sentido de que es normal tener fuertes sentimientos negativos respecto al paciente. 0.70
37. Ayuda para superar mis dudas y miedos sobre el futuro. 0.82
38. Ayuda para mantener la esperanza sobre el futuro del paciente. 0.76
39. Ayuda para estar preparado /a pata lo peot. 0.72
40. Que se me anime a pedir a los demds que me echen una mano. 0.73
Necesidad de Apoyo Instrumental

22. Disponer de ayuda para las tareas de la casa (a saber: hacer la compra, la limpieza, la cocina, etc.) 0.71
23. Disponer de la ayuda de otros miembros de la familia para cuidar al paciente. 0.82
24. Dormir y descansar lo suficiente. 0.83
25. Tomarme un descanso de mis problemas y responsabilidades. 0.90
26. Estar con mis amigos. 0.85
27. Prestar atencidén a mis propias necesidades, trabajo o intereses. 0.88
Necesidad de Apoyo Profesional

16. Que se me comunique cuanto se espera que duren cada uno de los problemas del paciente. 0.77
17. Que se me indique lo que hacer cuando el paciente se disgusta o actia de manera extrafia. 0.77
19. Contar con ayuda para decidir en qué medida hay que dejar al paciente valerse por si mismo. 0.89

20. Disponer de suficientes recursos para el paciente (a saber: programas de rehabilitacién, terapia fisica, orientacion, orienta- 0.84

cién laboral).

21. Disponer de suficientes recursos para mi o para la familia (a saber: orientacién financiera o legal, un descanso, orientacién, 0.74

atencién profesional, enfermetfa, atencién de dia).

Necesidad Apoyo Comunitario

9. Disponer de un profesional al que pueda recurrir para pedirle consejo o setvicios cuando el paciente necesite ayuda. 0.62
31. Que los otros miembros de la familia entiendan los problemas del paciente. 0.79
32. Que los amigos del paciente entiendan sus problemas. 0.61
33. Que el jefe, colegas o profesores del paciente entiendan sus problemas. 0.48
35. Hablar de mis sentimientos respecto al paciente con amigos o con la familia. 0.76
Necesidad de Implicaciéon en el Tratamiento y Cuidado

2. Que me comuniquen diariamente lo que se estd haciendo con o para el paciente. 0.79
3. Dar mis opiniones diariamente a otras personas que participen en el cuidado, rehabilitacién o educacion del paciente 0.85
8. Poder comprobar que mis opiniones se utilizan en la planificaciéon del tratamiento, rehabilitacién o educacion del paciente.  0.66

Tabla 3. Cocficientes de correlacion entre las escalas de importancia de ne-
cesidades percibidas en la fase de vuelta a casa/permanencia y coeficientes
de consistencia interna

1 2 3 4 5 6

1. Informacién

2. Emocional .40

3. Instrumental 44 .61

4. Profesional 73 47 .57

5. Comunitario 45 73 .58 .58

6. Implicacion .75 .39 .37 .58 .38

Media 343 315 328 352 341 317
DT 071 090 085 076 0.69 0.85
Alpha .87 .90 .88 .88 72 .76

Nota. Todos los coeficientes de correlacién son estadisticamente significati-
vos al nivel p <.001

Importancia de las necesidades

La Tabla 3 presenta las medias, desviaciones tipicas y co-
eficientes de correlacién entre las puntuaciones en impor-
tancia de las seis dimensiones. La tabla muestra como las
dimensiones mas importantes son la Necesidad de Informa-

cién Médica/Salud y la Necesidad de Apoyo Profesional. En
concreto, un analisis por items mostré que las 10 mayores
puntuaciones en importancia (1 a 4) en la fase de vuelta a ca-
sa/permanencia se obtuvieron para los items: 20 (Disponer
de suficientes recursos para el paciente: programas de re-
habilitacion, terapia fisica, orientacioén y orientacion laboral,
3.74), 13 (Disponer de una informacién completa sobre los
problemas mentales del paciente: confusiéon, memoria o co-
municacién, 3.72), 9 (Disponer de un profesional al que
pueda recutrir para pedirle consejo o servicios cuando el pa-
ciente necesite ayuda, 3.70), 12 (Disponer de una informa-
cién completa sobre los problemas fisicos del paciente: debi-
lidad, dolores de cabeza, mareos, problemas de visiéon o de
movimiento, 3.63), 7 (Que respondan a mis preguntas since-
ramente, 3.62), 31 (Que los otros miembros de la familia en-
tiendan los problemas del paciente, 3.58), 5 (Que me garan-
ticen que se da al paciente la mejor atencién médica posible,
3.57), 21 (Disponer de suficientes recursos para mi o para la
familia: orientacién financiera o legal, un descanso, orienta-
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cién, atencion profesional, enfermerfa, atencién de dia, 3.55),
6 (Que los profesionales me den explicaciones en términos
que los pueda entender, 3.54) y 19 (Contar con ayuda para

decidir en qué medida hay que dejar al paciente valerse por s
mismo, 3.54).

Tabla 4. Satisfaccién completa de necesidades valoradas como importantes en la vuelta a casa/permanencia: frecuencias absolutas y porcentajes

Tipo de Apoyo  Satisfaccion promedio (0 a 2) Numero de necesidades importantes satis- Porcentaje (%) de necesidades importantes
fechas completamente (media) que han sido satisfechas completamente
1. Informacion 1.22 3.66 (0 a 10) 43.68
2. Emocional 0.93 1.58 (0 a 8) 27.09
3. Instrumental 0.97 1.39 (0 2 6) 28.88
4. Profesional 0.92 1.21 (0 a5) 27.36
5. Comunitatio 1.04 132 (0a5) 32.58
6. Implicacién 1.22 0.94 (0a 3) 41.29
Satisfaccion de las necesidades Discusidon

Se calcul6 el grado de satisfaccién con cada una de las
necesidades. En la Tabla 4 se presentan los datos corres-
pondientes a la satisfacciéon promedio de cada factor. Tal y
como puede observarse los mayores grados de satisfaccion
se obtuvieron para las necesidades de Apoyo Informativo y
de Implicacién en el Tratamiento y Cuidado. La mayor insa-
tisfaccién se obtuvo para las necesidades de Apoyo Emo-
cional y Profesional.

Una de las utilidades mayores del FNQ es que permite
calcular una serie de indicadores relativos al porcentaje de
necesidades importantes que han sido completa o parcial-
mente satisfechas. De esta manera, en este estudio se obtu-
vieron los siguientes indicadores: (a) frecuencia absoluta de
necesidades importantes (puntuadas como 3 o 4) que han si-
do satisfechas, y (b) porcentaje de necesidades importantes
(puntuadas como 3 o 4) que han sido satisfechas (frecuencia
absoluta antetior dividida entre el numero de necesidades
que han sido valoradas como importantes. La tabla 4 presen-
ta también estos indicadores, mostrando que las necesidades
que son en menor medida satisfechas son las referentes al
Apoyo Emocional y Profesional.

Un analisis pormenorizado por items mostré que las 10
necesidades sefialadas como menos satisfechas (0 a 2) en la
fase de vuelta a casa/permanencia fueron: 39 (Ayuda para
estar preparado/a para lo peot, 0.65), 22 (Disponer de ayuda
para las tareas de la casa: hacer la compra, la limpieza, la co-
cina, etc. 0.65), 25 (Tomarme un descanso de mis problemas
y responsabilidades, 0.72), 37 (Ayuda para superar mis dudas
y miedos sobre el futuro, 0.74), 32 (Que los amigos del pa-
ciente entiendan sus problemas, 0.75), 29 (Que la persona
afectada entienda lo dificil que es para mi, 0.75), 21 (Dispo-
ner de suficientes recursos para mi o para la familia: orienta-
ci6n financiera o legal, un descanso, orientacién, atencion
profesional, enfermerifa, atencién de dia, 0.81), 38 (Ayuda
para mantener la esperanza sobre el futuro del paciente,
0.83), 33 (Que el jefe, colegas o profesores del paciente en-
tiendan sus problemas, 0.83) y 40 (Que se me anime a pedir
a los demas que me echen una mano, 0.87).
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El objetivo de este estudio consistié en adaptar a poblacion
espafiola el FNQ (Kreutzer, 1988). El FNQ constituye un
instrumento de gran utilidad clinica tal y como lo demues-
tran los numerosos trabajos sobre su aplicacion en muestras
de familiares (entre otros, Degeneffe, 2009; Kolakowsky-
Hayne, Miner y Kreutzer, 2001; Serio, Kreutzer y Gervasio,
1995; Witol, Sander y Kreutzer, 1996). Por ello, su adapta-
cién a poblaciéon espafiola contribuye a la identificacion de
areas fuertes y puntos de mejora en la situacion actual de los
familiares de personas con DCA en nuestro ambito.

Este estudio mostrd que las propiedades psicométricas
de la versién espafola del FNQ eran adecuadas. El analisis
factorial confirmo la estructura de seis factores identificados
previamente por Serio et al. (1997). Estos factores son los
siguientes: Apoyo Informacién Médica/Salud, Apoyo Emo-
cional, Apoyo Instrumental, Apoyo Profesional, Apoyo
Comunitario e Implicacién en el Tratamiento y Cuidado. La
mayorfa de los seis factores son consistentes con las clasifi-
caciones del apoyo social propuestas por diversos expertos
en el ambito (e.g. Cohen y Wills, 1985; Uchino, 2004,
Wortman, 1984). Por ejemplo, Kreutzer et al. (1994) identi-
ficaron que cinco de los seis factores, corresponden a las
dimensiones de apoyo social descritas por Wortman (1984).
Ademas, los factores mostraron indices de consistencia in-
terna muy adecuados. A excepcién del factor Apoyo Comu-
nitario y del factor Implicacién, cuyos coeficientes alpha fue-
ron .72y .76 respectivamente, los demads coeficientes oscila-
ron entre .87 y .90, siendo incluso superiores a los encontra-
dos por Serio et al. (1997).

El FNQ permite obtener un considerable numero de in-
dicadores acerca de las necesidades de apoyo de los familia-
res y su satisfaccion, tanto si nos basamos en el analisis de
items como en el de los factores o escalas.

Desde la perspectiva de las escalas del FNQ destaca que
todas las areas obtienen puntuaciones promedio en impor-
tancia percibida superiores a 3, indicando que todas estas
areas son consideradas entre importantes y muy importan-
tes. Mayores oscilaciones se encuentran cuando se compara
el grado de satisfacciéon promedio de cada area. Las mayores
puntuaciones en satisfaccion se dan para la Necesidad de In-
formacion Médica/Salud y la Necesidad de Implicacion en el



Evaluacion de las necesidades de los familiares de personas afectadas de Daiio Cerebral Adquirid el Cuesti

Tratamiento y Cuidado y las puntuaciones mas bajas se dan
para el Apoyo Emocional y el Apoyo Instrumental. Ademas,
si se toman en cuenta los porcentajes de necesidades en cada
area que han sido satisfechas plenamente, se observa de
forma consistente que el Apoyo de Informaciéon Médi-
ca/Salud e Implicacién son las dreas que obtienen porcenta-
jes mayores y que el Apoyo Emocional, Profesional e Ins-
trumental obtienen los porcentajes menores.

Desde el punto de vista de los items, en este estudio se
identificaron las necesidades mas frecuentemente percibidas
como importantes durante el periodo de vuelta a ca-
sa/permanencia. De las 10 necesidades sefialadas como mads
importantes, cinco corresponden a la Necesidad de Infor-
macién Médica/Salud sobre los problemas neuropsicolégi-
cos y fisicos del paciente, comprension y sinceridad en la in-
formacién y atencién garantizada y tres a la Necesidad de
Apoyo Profesional (que oriente y paute como actuar con el
paciente, prondstico y disponer suficientes recursos para el
paciente y la familia). Estas necesidades coinciden en general
con las necesidades mas frecuentemente percibidas como
importantes en otros estudios previos (Kreutzer et al., 1994;
Witol et al., 1996), sugiriendo la equivalencia de dichas nece-
sidades en diferentes culturas. Por ejemplo, Arango-Lasprilla
et al. (2010) han evaluado las necesidades de cuidadores de
personas con un DCA en Colombia y confirman que las ne-
cesidades de los familiates colombianos son similares a las
obtenidas en los estudios previos anglosajones, con la dife-
rencia de que tienden a estar menos cubiertas.

A pesar de estas similitudes, la cultura puede influir en la
disponibilidad e importancia dada al apoyo social. En gene-
ral, la cultura espafiola es menos individualista que la cultura
norteamericana (Oyserman, Coon y Kemmelmeier, 2002).
Las familias espafiolas enfatizan el mantenimiento de rela-
ciones armoniosas y permanentes (Oyserman et al. 2002;
Triandis, 1995). Como consecuencia, en nuestra cultura se
dedica mas tiempo a la familia (Rokach, Moya, Orzeck y
Exposito, 2001). Esta diferencia podtia influir en la relevan-
cia del apoyo social y en las necesidades especificas de los
cuidadores de personas con DCA en nuestro dmbito.

Desde el punto de vista de los items, en este estudio
también se identificaron las diez necesidades que con mayor
frecuencia se sefialaban como no atendidas en la fase de
vuelta a casa/permanencia. La mitad cotresponden a la ne-
cesidad de apoyo emocional, incluyendo que se prepare al
familiar para lo peor, se le anime a pedir ayuda a los demis, a
superar dudas y miedos sobre el futuro y que se sientan en-
tendidos por la persona afectada.

Por ultimo, se identificaron las diez necesidades mas fre-
cuentemente sefialadas como atendidas adecuadamente en la
fase de vuelta a casa/permanencia. Siete de estas necesidades
corresponden a la Necesidad de Informacién Médica/Salud
indicando que es una de las necesidades mejor cubiertas. Es-
tos resultados coinciden con los obtenidos por Kreutzer et
al. (1994) y Serio et al. (1995), quienes también encontraron
que la necesidad de apoyo informativo era percibida la mas
importante y también la mas frecuentemente atendida. Por
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tanto, estos datos en conjunto sugieren que para el familiar
la necesidad mas importante es la de informacién y es la que
mas demanda. De hecho el familiar recibe una mayor infor-
macién médica, educacional o rehabilitadora y es menos
probable que reciba un apoyo emocional adecuado.

El apoyo informativo es mas facil de demandar y tam-
bién es mds evidente a quien solicitarlo: equipo de profesio-
nales, quienes a su vez se responsabilizan de ello como parte
de su trabajo. Es decir, se demanda mas y es el que mas se
atiende. Por contra, el apoyo emocional es el que menos se
atiende y proviene de fuentes menos tangibles, amigos, fami-
lia cercana/extensa, profesionales, etc. (Bolger, Zuckerman y
Kessler, 2000; Cutrona y Russell, 1990; Uchino, 2004).

Por tanto, la informacién no es lo unico que hay que
ofrecer aunque sea lo que més se demanda. El familiar esta
tan centrado en la salud del paciente que olvida la suya pro-
pia y en puntuales ocasiones solicita apoyo psicolégico y
emocional. En un estudio con familiares de personas con
DCA se encontré que el 28.3% de los familiares reciben
apoyo de otros familiares y el 18.8% reciben atencién psi-
coldgica especializada, datos que reflejan la poca ayuda que
recibe el familiar tanto por parte de los profesionales como
por su propio entorno (Lépez de Arroyabe, 2000). Aten-
diendo y satisfaciendo las necesidades del familiar, le capaci-
tamos de tal forma que desarrollard con mas eficiencia su la-
bor en el proceso de rehabilitacion. Ademas esto repercutira
en una menor carga por cuidar de la persona afectada, re-
dundando en una mejor calidad de vida para ambos.

Conclusiones

La necesidad mas frecuentemente percibida como importan-
te por el familiar es la de Informacién Médica/Salud siendo
también la necesidad mds demandada y la mas atendida y
asumida por los profesionales. En el DCA las maltiples cau-
sas asi como las caracterfsticas propias del 6rgano dafiado
ocasionan muy diferentes altas hospitalarias con prondsticos
inciertos y evoluciones muy diversas. Por ello, resulta una
necesidad basica y continua conocer la situacidén en cada
momento desde una perspectiva médica, rehabilitadora y
educacional. El resto de las necesidades se cimentaran sobre
dicho pilar.

La necesidad sefialada mds frecuentemente como no
atendida es la de apoyo emocional. El hecho de que el fami-
liar no sea o no se sienta apoyado emocionalmente interfiere
negativamente en sus relaciones con los profesionales, pu-
diendo repercutir en la recuperacién de la persona afectada.
Ademas, el familiar esta tan centrado en la salud del paciente
que olvida la suya propia y en puntuales ocasiones solicita
apoyo psicologico y emocional. El familiar y la persona afec-
tada van a precisar un seguimiento de larga duracion y ayuda
de instituciones correspondientes tanto al ambito sanitario
como social. Los diferentes profesionales que acompafien
también al familiar en este recorrido, desde la fase aguda
hasta la crénica, deberfan tener en cuenta que la satisfaccion
del apoyo emocional es la variable que mas impacto va a te-
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ner en la reduccién de sus sintomas psicologicos (Calvete y
Lépez de Arroyabe, 2012). Estos resultados tienen relevan-
cia clinica y pueden ser utiles en el disefio de planes de inter-
vencion con familiares. Dichos programas deberfan promo-
ver el apoyo mas basico cuando la situacion se percibe como
no controlable: el apoyo emocional, autocuidado, compafiia
y apoyo instrumental, fomentando el desarrollo de recursos
y redes sociales que puedan cubrir dichas necesidades.
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