
RESUMEN

En este estudio se adaptó el Inventario Texas Revisado
de Duelo (ITRD) a familiares de personas con daño cerebral
adquirido (DCA). En el estudio participaron 223 familiares.
El análisis factorial confirmó, con buenos indicadores de
ajuste, la estructura del inventario, consistente en dos esca-
las: Comportamiento en el pasado y Sentimientos actuales.
Ambas escalas correlacionaron significativamente con sín-
tomas de depresión y ansiedad. No hubo diferencias en sín-
tomas en función del tiempo transcurrido desde la lesión.
La comparación de las puntuaciones obtenidas en la mues-
tra de familiares de DCA con las obtenidas en dolientes de
otros estudios previos mostró que las primeras se encontra-
ban dentro del rango habitual para las escalas del ITRD.
Estos resultados se interpretaron como indicadores de la
presencia de síntomas de duelo ante el DCA sufrido por el
familiar. Finalmente el estudio analizó las repercusiones de
estos resultados para la intervención con las familias. 
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ABSTRACT

In this study the Texas Revised Inventory of Grief was
adapted to family members of persons with traumatic brain
injury (TBI). 223 family members participated in the study.
Factor analysis confirmed, with good adjustment indexes,
the structure of the inventory, which consisted of two sca-
les: Past behaviour and present feelings. Both scales corre-
lated significantly with symptoms of depression and anxiety.
There were not differences in symptoms depending on the
time passed since the brain injury. The comparison of our
sample with previous studies’ grief samples indicated that
families of victims of traumatic brain injury obtained grief
scores in the usual range for ITRD subscales. These fin-
dings were interpreted as indicators of symptoms of grief in
front of the TBI experimented by the family member. Fi-
nally, the implications of these results for intervention with
families were discussed.

Key words: Traumatic Brain Injury, Brain Damage, Fami-
lies, Grief, Depression, and Anxiety.
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INTRODUCCIÓN

El término daño cerebral adquirido (DCA) ha-
ce referencia a cualquier lesión producida sobre
un cerebro previamente desarrollado, con inde-
pendencia del origen causal (e.g., traumático,
vascular, tumoral, infeccioso). Se estima que en
España pueden existir actualmente entre 50.000
y 75.000 afectados con necesidad de asistencia
intensiva debido a la pérdida de independencia
funcional y otros 2.500 en estado vegetativo o
de mínima conciencia (1). 

Además de las consecuencias para la perso-
na afectada, el DCA produce también unas con-
secuencias propias y exclusivas en la familia. Al-
gunas investigaciones han llegado a plantear
que muchas familias soportan un nivel de estrés
incluso mayor que el que sufren los propios pa-
cientes, al tener una mayor conciencia de la si-
tuación (2). 

Por otro lado, los programas de rehabilita-
ción actuales incorporan la familia como un
componente esencial. Es decir, «la familia es co-
víctima y parte del problema pero también es
parte de la solución» (3). De hecho, será muy di-
fícil restablecer el equilibrio individual si no se
logra resolver la crisis del sistema familiar (4).

Hay algunos aspectos que  agravan el impac-
to del DCA en el familiar y no se presentan de
forma tan drástica en otras patologías:

1. La vida cambia en un instante y no hay
preparación previa (5). No hay unas normas so-
bre cómo actuar o que esperar (6).

2. El número de causas tan diferentes que
pueden ocasionar un DCA hace que las conse-
cuencias y altas sean también muy diferentes
(7). De ello se deriva un extraordinaria variabili-
dad entre las familias en cuanto al impacto del
DCA y su afrontamiento (8). 

3. El DCA puede implicar secuelas de natu-
raleza muy diversa, tales como problemas sen-
soriales, físicos, dificultades cognitivas, disfun-
ciones sociales y cambios en la personalidad.
Del complejo de estresores para la familia, los
más destructivos parecen ser los cambios cog-
nitivos y de personalidad del afectado/a (9, 10,
11, 12, 13, 14). 

4. El estrés y la carga del familiar tienden a
ser crónicos al igual que algunos de los cambios
producidos por el daño cerebral y en muchos ca-
sos no sólo no disminuyen sino que pueden in-
cluso aumentar con el paso del tiempo (15, 16,
17, 18, 19, 20, 21). 

Las circunstancias anteriores determinan que
las familias pasen a través de un proceso carac-
terizado por una serie de etapas. Lezak (citada en
ref. 22) describió seis fases que se presentan en
la Tabla I. En dichas fases incluyó el constructo de
duelo como una consecuencia del DCA, con el
mismo nivel de relevancia que síntomas como
depresión, ansiedad, estrés, etc.

De alguna manera, toda pérdida significativa
entraña la necesidad de un duelo. Si se trata de
una persona, la pérdida no está forzosamente li-
gada a la muerte. Freud (citado en ref. 23) intro-
dujo en 1917 el término de duelo como una re-
acción no sólo ante la muerte de un ser querido,
que constituye el duelo por excelencia, sino an-
te pérdidas menos obvias (24). 

Kubler-Ross (citada en ref. 25), en su extenso
trabajo sobre las reacciones psicológicas ante la
evidencia de una enfermedad terminal, descri-
bió las siguientes etapas: (1) Negación y aisla-
miento: No me lo puedo creer, (2) Ira: ¿Por qué
me pasa esto a mí?, (3) Pacto, negociación: Has-
ta que no me ponga bien, no voy a..., (4) Depre-
sión: Esto me ha destrozado la vida, y (5) Acep-
tación: Tengo que sobrevivir con ello, lo mejor
que pueda. Este modelo ha sido extensamente
estudiado en cuanto a la pérdida que entraña el
fallecimiento de un ser querido. Sin embargo,
los estudios que hacen referencia a otras pérdi-
das y su relación con un proceso de duelo (e.g.,
enfermedad mental, lesión medular, etc.) son es-
casos, a pesar de que la evidencia clínica sugie-
re que en estos casos también tiene lugar un
proceso de duelo (26, 27, 28). 

Para Solomon y Draine (citados en ref. 29),
muchos de los familiares de personas con una
enfermedad mental grave y crónica experimen-
tan un profundo sentimiento de pérdida cuando
su familiar enferma, siendo el ajuste hacia esta
pérdida similar al duelo como respuesta a una
muerte. La extensión de dicho duelo varía según
características individuales, gravedad de la en-
fermedad mental y cantidad de apoyo social dis-
ponible. 

En los últimos años ha surgido interés por la
aplicación del concepto de duelo a la reacción an-
te el DCA. Varios autores han identificado indica-
dores de duelo. Por ejemplo,  Romano (28) en un
estudio con pacientes con daño cerebral en re-
habilitación, describió las siguientes característi-
cas del familiar, definidas ya entonces como 
impactantes: (a) Una persistencia general y pro-
longada negación de la gravedad, naturaleza y
pronóstico de la lesión. (b) Elaboración de fanta-



sías irreales sobre la recuperación del paciente.
Los familiares imaginaban mejorías «medibles»
que en realidad no habían ocurrido. (c) Variedad
de respuestas inapropiadas hacia el paciente y el
equipo, incluyendo la suposición de que la capa-
cidad cognitiva en el coma o en el daño cerebral
grave, permanecían intactas, y (d) Cólera, furia
inapropiada hacia el equipo, presumiblemente
bajo el mecanismo psicológico de protección.
Muchos de los sentimientos experimentados
(por ejemplo, ira, dolor, culpa, negación y temor)
son similares  a los que aparecen cuando se llo-
ra la muerte de una persona querida (30). 

Konig et al. (27), en un estudio realizado con
235 familiares de personas con un DCA, también
observaron patrones emocionales y de conduc-
ta semejantes a los presentados por Kubler-Ross
en familiares de fallecidos. Pero asimismo de-
tectaron diferencias tales como expectativas no
realistas y creencias infundadas, ya que se su-
bestimaban las consecuencias de la lesión, má-
xime cuando «no saltaban a la vista», y un gran
miedo a la «vuelta a la normalidad».

Hay aspectos específicos del DCA que po-
drían imprimir un carácter especial al proceso de
duelo que experimentan las familias. Sin duda,

el elemento mas importante es que la persona
con DCA es una persona que ha sobrevivido pe-
ro que de alguna manera es una persona dife-
rente. Algunos autores denominan a esta nueva
situación que nos fuerza a dejar de ser de una
manera para tener que ser de otra nueva y des-
conocida como «muerte parcial» (31). Johnson y
McCown (19) hablan, en este sentido, del «extra-
ñamiento» que produce el hecho de que el pa-
ciente se comporta inevitablemente de forma
distinta a como lo hacía antes del trastorno. 

Por otro lado, el estudio del duelo en este
contexto se ve limitado por la ausencia de ins-
trumentos específicos para evaluar el duelo ante
el DCA. Este problema ha afectado, en general, a
todas las investigaciones sobre las reacciones
de duelo experimentadas por las familias cuan-
do uno de sus miembros desarrolla una enfer-
medad mental grave. Miller, Dworkin, Ward y
Barone (citados en ref. 32) adaptaron el Inventa-
rio Texas Revisado de Duelo para medir duelos
no resueltos de familiares de pacientes con en-
fermedad mental grave (esquizofrenia y trastor-
no bipolar). Sorprendentemente los resultados
revelaron bajos niveles de duelo iniciales (al
principio de la enfermedad) y más altos en el
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TABLA I. Fases descritas por Lezak (1986) en las familias de personas afectadas por DCA

Fase Tiempo después de Percepción del Expectativas del Reacción del

la hospitalización familiar sobre el familiar familiar

paciente

I 0-1 a 3 meses Resulta un poco Completa Buena
difícil debido al recuperación
cansancio, debilidad... en un año 

II 1-3 meses a 6-9 meses No hay cooperación Completa Ansiedad
ni motivación, recuperación si el Desconcierto
egocéntrico/a... afectado/a trabaja duro 

III 6-9 meses a 9-24 meses, Irresponsable, irritable, No va a depender Depresión
puede continuar vago/a, egocéntrico/a... de que se sepa Desánimo
indefinidamente cómo ayudarle Culpabilidad

Sentimiento de
volverse loco/a

IV 9 meses o más; El afectado/a es Pocas o no Depresión
puede continuar distinto, difícil, cambian Desesperanza
como un niño/a Sentimiento de estar 

atrapado/a 

V 15 meses o más; con Con la dificultad de Pocas o no Lamentación
una fecha tope por que depende como cambian Duelo
lo general un niño/a

VI 18-34 meses y más Con la dificultad de Pocas o no Reorganización
que depende como cambian emocional o al
un niño/a contrario

Retirada emocional  
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presente. Sin embargo, en la actualidad no dis-
ponemos de estudios que evalúen los síntomas
de duelo en familiares de personas con DCA con
una metodología similar. 

El objetivo principal del presente estudio con-
sistió en evaluar la presencia de indicadores de
duelo en familiares de personas con daño cere-
bral adquirido. Debido a la ausencia de instru-
mentos de medida específicos para este colecti-
vo, se adaptó el Inventario Texas Revisado de
Duelo (ITRD) a la situación de pérdida que tiene
lugar cuando un familiar cercano sufre un DCA.
Se planteó la hipótesis de que este inventario
presentaría una estructura factorial similar a la
obtenida en muestras de familiares de personas
fallecidas. Asimismo, se esperó que las puntua-
ciones obtenidas en síntomas de duelo por par-
te de familiares de personas con DCA serían
equivalentes a las obtenidas por familiares de
personas fallecidas. El apoyo a estas hipótesis se
consideró indicador de la existencia de duelo en
este colectivo. Finalmente, con el objetivo de ex-
plorar la validez empírica del ITRD en este nuevo
contexto, se estudió su asociación con medidas
de depresión y ansiedad.

MÉTODO

Participantes

En el estudio participaron una muestra de 223
familiares de personas con DCA (miembros de
asociaciones de afectados y familiares que perte-
necen a la Federación Española de Daño Cerebral
Sobrevenido, FEDACE) y una muestra de 22 ma-
dres de personas fallecidas, de la Asociación de
Apoyo al Duelo KRISALIDA de Vizcaya. 

Un 72.2 % de los familiares de personas con
DCA fueron mujeres y un 26.9% varones. Las eda-
des de los participantes estuvieron entre 20 y 77
años (Edad Media = 48.86, DT = 12.63). Un 38.1%
eran padres/madres de persona afectada, un
34.1% cónyuges, un 15.9% hijos, y el 11.1% her-
manos. El 44.4% trabajaban fuera de casa, 31.8%
eran amas de casa y el 13.5 % estaban jubilados. 

El 83% de la muestra de familiares de perso-
nas con DCA vivían con la persona afectada. El
promedio de tiempo que llevaban asociados era
de 4.54 años (DT = 3.07) y el tiempo promedio
transcurrido desde el daño cerebral hasta el mo-
mento de la realización del estudio era de 8.15
años (DT = 5.77).

Variables e Instrumentos de Medida

Se empleó el Inventario Texas Revisado de
Duelo (ITRD) (33) para evaluar los síntomas de
duelo. Consta de 21 ítems divididos en dos fac-
tores: Comportamiento en el pasado y Senti-
mientos actuales, con un formato de respuesta
tipo Likert de cinco puntos (5 = completamente
verdadera, 1 = completamente falsa). La versión
en español presenta adecuadas propiedades
psicométricas (34). En su adaptación a familiares
de personas con DCA la redacción de los ítems
fue modificada sustituyéndose la referencia a la
«muerte» por la de daño cerebral adquirido.

Los síntomas de ansiedad fueron evaluados
mediante la Escala de Depresión del Centro pa-
ra Estudios Epidemiológicos (CES-D) (35). Esta
escala consiste en 20 afirmaciones que deben
evaluarse en una escala de cuatro puntos (0 =
nunca o rara vez, 3 = siempre o la mayor parte
del tiempo).  Estudios previos con la versión en
español han confirmado su estructura factorial y
han mostrado un coeficiente alpha de .90 en es-
tudiantes universitarios (36). En este estudio el
coeficiente alpha fue .91.

Para la detección de síntomas de ansiedad se
empleó la escala de Ansiedad  de la adaptación
española del SCL-90-R (37). Es una escala com-
puesta por 10 ítems. La intensidad del sufrimien-
to de cada síntoma se gradúa en una escala Likert
desde 0 (ausencia total de molestias relacionadas
con el síntoma) hasta 4 (molestia máxima). En es-
te estudio el coeficiente alpha fue  .91.

Procedimiento

En todos los casos las asociaciones de familia-
res y afectados actuaron como mediadoras para
hacer llegar los cuestionarios a las familias y para
su recogida. Los cuestionarios fueron contesta-
dos anónimamente a fin de garantizar la confi-
dencialidad y la sinceridad en las respuestas.

RESULTADOS

Estructura factorial del ITRD adaptado 

a familiares de personas con DCA

Se realizó un análisis factorial confirmatorio
basado en el método de máxima verosimilitud
mediante el programa LISREL 8.52 (38), en el



que se probó la hipótesis de que un modelo de
dos factores correlacionados (comportamiento
en el pasado y sentimientos actuales de duelo)
explicaría adecuadamente las intercorrelaciones
entre los items del ITRD. Siguiendo las reco-
mendaciones de diversos autores (39, 40) se
evaluó la adecuación del ajuste mediante el CFI
(Comparative Fit Index) y el NNFI (Non-Normed
Fit Index). Asimismo, se usó el RMSEA (the Root
Mean Squared Error of Approximation), ya que
ha sido recomendado como uno de los indica-
dores mejores para la evaluación de modelos
(41). Generalmente los valores de NNFI y CFI de
.90 o mayores reflejan un buen ajuste, y los va-
lores que oscilan entre .80 y .90 representan un
ajuste entre adecuado y bueno. Un valor RMSEA
en torno a  .05 refleja un ajuste fino del modelo
en relación a sus grados de libertad, mientras
que valores de hasta .08 reflejan un error razo-
nable en la estimación (42).

La Tabla II recoge los coeficientes Lambda de
cada ítem en su factor correspondiente. Tal y como
puede observarse todos los coeficientes fueron
adecuados y en todos lo casos los valores fueron
significativamente diferentes de cero (Valor abso-
luto de t mayor que 1.96). Los indicadores de ajus-
te fueron adecuados, χ2 (188) = 458, RMSEA = .08,
NNFI = .96, CFI = .96. Se estimaron los coeficientes
alpha para ambas escalas del ITRD, siendo .79 y
.94 para las escalas de Comportamiento en el pa-
sado y Sentimientos Actuales, respectivamente.
Ambas escalas correlacionaron entre si .59, tal y
como se refleja en la Tabla III. 

Se analizaron las diferencias en síntomas de
duelo en función del género mediante una serie
de test t. Las diferencias de género fueron esta-
dísticamente significativas para Comportamien-
to en el Pasado, t(217) = 4.05, p < .001. Las muje-
res obtuvieron puntuaciones mas altas que los
hombres (Media = 26.40, DT = 6.95 vs. Media =
22.08, DT = 6.85).

Asociación ente las escalas de ITRD y síntomas

de depresión y ansiedad

Como un indicador de validez del ITRD se es-
tudió su asociación con síntomas de depresión y
ansiedad. Tal y como se presenta en la Tabla III,
ambas escalas correlacionaron significativa-
mente con ambos tipos de síntomas.

Asimismo, se estudió los cambios que tienen
lugar a lo largo del tiempo en los síntomas de
duelo. Con  este fin los participantes fueron agru-

pados en cuatro grupos, atendiendo el tiempo
transcurrido desde la ocurrencia del DCA: Grupo
1 (0 a 2 años, n = 20), grupo 2 (3 a 5 años, n = 60),
grupo 3 (6 a 10 años, n = 71), y grupo 4 (11 o mas
años, n = 70). Se realizaron análisis de la varianza
para evaluar si los síntomas psicológicos varia-
ban dependiendo del tiempo transcurrido. Los re-
sultados mostraron que los síntomas de duelo,
ansiedad y depresión eran similares y que no ha-
bía diferencias estadísticamente significativas de-
pendiendo de esta variable.

Comparación en puntuaciones de duelo con

familiares de personas fallecidas

En la Tabla IV se presentan las medias y des-
viaciones típicas para ambas escalas del ITRD ob-
tenidas tanto en la muestra y submuestras de es-
te estudio como en otros estudios publicados. A
fin de comparar las puntuaciones obtenidas en
este estudio con las otras se calculó el tamaño del
efecto siguiendo las orientaciones de Cohen (43).
El tamaño del efecto (d) puede entenderse como
una diferencia estandarizada (es decir, la diferen-
cia de medias de dos grupos dividida por la des-
viación típica). Habitualmente se consideran los
valores .20, .50 y .80 como indicadores de d bajo,
moderado y alto. Siguiendo este criterio pode-
mos observar que las puntuaciones de duelo ob-
tenidas en la muestra de familiares de personas
con DCA son menores que las obtenidas en otras
muestras (por ejemplo, madres de la asociación
Krisalida o dolientes que participaron en un pro-
grama de intervención), pero que a la vez son 
superiores a las obtenidas en otros grupos de do-
lientes, por ejemplo, dolientes que no participa-
ron en el programa de intervención en el estudio
de González Villar, Madoz, Calle, Jurío et al., (cita-
dos en ref. 44) o viudos/as del estudio de Thomp-
son, Gallagher, Futterman, Gilewski y Peterson,
(citados en ref. 45). Los valores d oscilan entre pe-
queños y altos.

DISCUSIÓN

Este estudio pretendió evaluar la presencia
de síntomas de duelo en familiares de personas
con daño cerebral adquirido, empleando para
ello la adaptación del Inventario Texas Revisado
de Duelo a este colectivo. Los resultados mos-
traron que este instrumento presenta una es-
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tructura factorial similar a la encontrada en 
familiares de personas fallecidas, lo cual con-
firma la similitud del constructo. Además el
ITRD mostró propiedades psicométricas muy
adecuadas, expresadas en los diversos indica-
dores de ajuste del modelo factorial y en los
coeficientes alpha de las escalas, los cuales fue-
ron muy similares a los obtenidos en otras
muestras.

Por otro lado, para confirmar la presencia de
síntomas de duelo en las familias de personas
con DCA, se compararon las puntuaciones ob-
tenidas en las dos escalas del ITRD (Comporta-
miento en el pasado y Sentimientos actuales)
con las obtenidas en una muestra de madres
cuyo hijo/a había fallecido recientemente y con
las de otras muestras de dolientes descritas en
artículos publicados (33, 44, 45). Los resultados
mostraron, en general, que los familiares de
personas con DCA presentan puntuaciones in-
termedias, dentro del rango de las halladas en
otras muestras de dolientes. Es decir, puntua-

ron mas bajo que algunas muestras de dolien-
tes pero mas alto que otras.

Si en la medición de duelo en familiares de
afectados por un DCA las puntuaciones obteni-
das son equivalentes a las obtenidas en otros
grupos de dolientes (familiares de personas fa-
llecidas), los resultados apoyan la conclusión de
que efectivamente los familiares de afectados
por un DCA establecen un proceso de duelo.

Por otro lado, los resultados de este estudio
mostraron que, en contraste con lo que suele
ocurrir en el duelo por una persona fallecida, en
el caso de DCA los síntomas de duelo, al igual
que los de depresión y ansiedad, no se ven afec-
tados por el paso del tiempo. 

Como explicación, existen diversos factores
diferenciadores en el DCA que dificultan la ela-
boración de la pérdida en comparación con el
duelo de una persona fallecida: La continua pre-
sencia de la persona afectada tiene el potencial
de interferir con los intentos de los miembros de
la familia para conseguir un ajuste psicológico

TABLA II. Coeficientes Lambda-Y de los ítems del ITRD adaptado a familiares de personas con DCA

Lambda-Y   

Comportamiento en el pasado 

1.- Tras el daño cerebral de mi familiar, me costaba relacionarme con algunas personas 0.52

2.- Tras su daño cerebral, me costaba concentrarme en mi trabajo 0.58

3.- Tras su daño cerebral, perdí el interés en mi familia, amigos y actividades fuera de casa 0.75

4.- Tenía la necesidad de hacer las cosas que mi familiar afectado hubiera querido hacer 0.39

5.- Después de aquello estaba más irritable de lo normal 0.54

6.- En los tres primeros meses después de su daño cerebral, me sentía incapaz de realizar 
mis actividades habituales 0.70

7.- Me sentía furioso/a porque con su daño cerebral es como si me hubiera abandonado 0.59

8.- Tras su daño cerebral me costaba trabajo dormir 0.55

Sentimientos Actuales de Duelos

1.- Todavía tengo ganas de llorar cuando pienso en él/ella antes de.. 0.78
2.- Todavía me pongo triste cuando pienso en él/ella antes de... 0.74
3.- No puedo aceptar su situación actual 0.71
4.- A veces le/la echo mucho de menos (al/la de antes ) 0.72
5.- Todavía me resulta doloroso traer a la memoria su recuerdo (al/la de antes) 0.81
6.- A menudo me quedo ensimismado/a pensando en él/ella antes de... 0.80
7.- Lloro a escondidas cuando pienso en él/ella antes de... 0.78
8.- Nadie podrá ocupar jamás el lugar que él/ella (el/la de antes...) ha dejado en mi vida 0.67
9.- No puedo dejar de pensar en él/ella antes de... 0.83

10.- Creo que no es justo que haya sufrido un daño cerebral adquirido 0.45
11.- Las cosas y las personas que me rodean todavía me hacen recordarle/la antes de... 0.64  
12.- Soy incapaz de aceptar su daño cerebral 0.73   
13.- A veces me invade la necesidad de que él/ella esté conmigo tal y como era antes de 0.73



ante la pérdida ocurrida (46). Es un duelo por
una persona que está viva. En comparación con
la muerte, no existe un soporte social ni rituales
para dicho duelo (22). A su vez, el familiar des-
cribe al afectado/a como una persona descono-
cida. La tarea de los familiares no consiste en
afrontar una pérdida bien definida (como la
muerte), sino en «ajustarse» continuamente a la
personalidad, la conducta y los cambios cogniti-
vos del paciente (19). El familiar debe establecer
nuevos lazos afectivos con la persona afectada:
Decir adiós al familiar «perdido» y preparar la
bienvenida al «nuevo» (6). Por todo ello, se pone
en cuestión que las familias con un miembro
aquejado de trastornos neuroconductuales lle-
guen a alcanzar alguna vez un nivel finito de
aceptación de los cambios de éste (47). Parece
un proceso sin un final.

El tiempo transcurrido desde que ocurrió el
DCA, (en nuestro estudio 8 años de media), nos
recuerda el concepto de dolor crónico o «tristeza
crónica» (48). El «dolor crónico» es utilizado pa-
ra describir el estado de los familiares de perso-
nas mentalmente discapacitadas, aludiendo a la
oportunidad perdida de una vida mejor si no se
hubiera producido la discapacidad física o men-
tal (19). Desde este punto de vista, el ajuste y la
aceptación del familiar no es un objetivo final o
viable, sino que se ve a la familia como en due-
lo perpetuo por las oportunidades perdidas de
una vida mejor. La estructura subyacente de la
vida familiar es de desánimo, resignación y a ve-
ces, desesperación, es decir, parecen no llegar a
la recuperación. Sus sentimientos de dolor y la
pena profunda se reactivan ante algún aconteci-
miento (dificultad/trabajo) que recuerde la lesión
o tenga que ver con ella. En cuanto aparecen es-
tresores externos o internos, la familia puede re-
verberar u oscilar en torno a determinados pro-
blemas clave considerados como «resueltos» lo

que les hace retornar a fases anteriores (49). La
pérdida reaparece de forma periódica, de tal for-
ma que la familia constantemente debe reajus-
tase y redefinir sus roles. Por otra parte, a veces
la familia no avanza más allá de la fase del dolor
o se queda anclada en la fase de la rabia descri-
ta por Kubler-Ross.

El Manual Diagnóstico y Estadístico de los
trastornos mentales (DSM-IV-TR) (50), clasifica el
duelo entre «los problemas adicionales que pue-
den ser objeto de atención clínica». Por tanto, la
presencia de síntomas de duelo no resuelto co-
bra relevancia clínica a la hora de programar la
intervención con dichas familias. En este senti-
do, Miller (citado en ref. 51) propone la terapia
de apoyo al duelo como un complemento muy
apropiado en la intervención con familias de en-
fermos mentales graves. Los profesionales, por
tanto, podrían adoptar dicha perspectiva y ad-
quirir los conocimientos necesarios y específi-
cos para asumir la tarea de acompañar al fami-
liar en tan delicado cometido. 

La responsabilidad recae en el profesional,
éste debe idear de forma creativa nuevos cami-
nos sobre todo a la hora de aplicar técnicas de
colaboración con el familiar. Sin embargo, es un
arduo y difícil cometido. La mayoría de los pro-
gramas de las disciplinas de rehabilitación no
enseñan a los estudiantes cómo en la práctica se
infrautiliza la alianza profesional-familia. Este
punto debe ser considerado, estimulando a los
investigadores a redefinir sus programas de
atención en el campo del daño cerebral (52, 53).

A la hora de ayudar a las familias, puede 
resultar de gran ayuda el conocimiento de las fa-
ses por las que previsiblemente pasen los fami-
liares. Siguiendo a Lezak (22), el foco de la ayuda
debería ser distinto en cada una de ellas. De he-
cho, muchas familias no están emocionalmente
preparadas para escuchar o integrar lo que el pro-
fesional le enseña o pauta hasta pasados varios
años tras la lesión (54). Es muy importante ofrecer
la ayuda en el momento más propicio para ello, el
factor tiempo transcurrido desde la lesión, puede
afectar la receptividad del familiar para dejarse
ayudar, sobre todo en aquellos casos en los que
el familiar use la evitación y negación como es-
trategias de afrontamiento primarias. 

En la primera fase, cuando el paciente regre-
sa a casa, la mayoría de los familiares se sienten
complacidos y están tan absorbidos por la ayu-
da que prestan al paciente que apenas notan di-
ferencias. En esta fase, la ayuda profesional no
puede hacer mucho más que poner las bases de
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TABLA III. Coeficientes de correlación 

entre las escalas del ITRD y síntomas 

de depresión y ansiedad

1 2 3 4

1. Comportamiento en el pasado 1     

2. Sentimientos Actuales .59* 1    

3. Depresión .52* .51* 1   

4. Ansiedad .44* .40* .77** 1  

* p < .001
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un futuro apoyo, ayudando a que el familiar vea
los cambios de conducta del paciente de una for-
ma más certera.

En la segunda fase, la familia empieza a darse
cuenta de la cronicidad de los cambios, sintiendo
que algo ha cambiado, pero sin ser capaces de
identificar exactamente el qué. El desconcierto 
es la característica de esta fase. El profesional 

debe ayudar a que identifiquen los problemas,
entenderlos como secuelas del daño cerebral 
y saber qué pueden hacer. Todavía el familiar 
no está preparado para oír que es muy proba-
ble que los problemas del paciente sean per-
manentes, pero tiende a ser más receptivo a la
idea de que la recuperación no será completa
del todo.

TABLA IV. Comparación de las puntuaciones obtenidas en el Inventario Revisado Texas de Duelo 

entre diversos grupos de familiares de personas con DCA y otras muestras

Muestra Tiempo Comportamiento d Sentimientos d

transcurrido en el pasado actuales

Resultados en este a. Familiares, muestra total 25.21 (7.21) 42.07 (14.05)
estudio con familiares b. Familiares, n = 20 0-2 años 23.65 (7.31) 39.15 (15.84)
de personas con DCA c. Familiares, n = 59 3-5 años 26.07 (6.79) 43.98 (13.14)

c. Familiares, n = 71 6-10 años 25.31 (6.61) 43.99 (13.29)

d. Familiares, n = 67 11 años o más 24.82 (8.15) 39.24 (14.73)

f. Mujeres familiares, n = 15 0-2 años 25.47 (6.67) 42.87 (15.57)

g. Mujeres familiares, n = 46 3-5 años 27.02 (6.66) 44.11 (13.29)

h. Mujeres familiares, n = 52 6-10 años 25.56 (6.77) 43.47 (12.21)    

i. Mujeres familiares, n = 46 11 años o más 26.87 (7.62) 40.61 (13.62)   

j. Maridos, n = 13 23.54 (6.85) 42.24 (17.52)

k. Esposas, n = 62 25.63 (7.31) 42.93 (13.36)    

l. Madres, n =52 27.58 (7.06) 4.44 (13.18)   

Resultados en este Madres dolientes, n = 20 – 32.05 (6.65) a) –0.95 53.00 (10.18) a) –0.79
estudio con madres l) –0.64 l) –0.69
de personas
Fallecidas, 
Asociación Krisalida 

González Villar Dolientes que participaron 8 meses 24.4 (8.06) a) 0.11 46.9 (12.9) a) –0.35
et al. (2001) en un programa de b) –0.10 b) –0.60

intervención n = 62 

Dolientes sin intervención, 8 meses 18.1 (6.03) a) 0.99 38.2 (12.0) a) 0.28
n =22 b) 0.83 b) 0.06

Thompson et al. (1991) Viudos n = 42 12 meses 18.85 (12.02) j) 0.42 38.87 (13.40) j) 0.23   

Viudas n = 51 12 meses 19.33 (6.59) k) 0.90 39.07 (11.20) k) 0.31

Viudos n = 42 30 meses 17.64 (7.36) j) 0.81 36.12 (10.12) j) 0.50   

Viudas n = 51 30 meses 17.67 (7.37) k) 1.08 35.98 (11.46) k) 0.55  

Faschingbauer Dolientes, n = 152 y 143, 1-5 años 17.8 (8.63) a) 0.95 37.1 (16.73) a) 0.33
et al. (1981) respectivamente

para ambas escalas

Grabowski y 50 Hispanos dolientes 22.4 (10) a) 0.26 49.2 (12) a) –0.52
Frantz (1993)

Servaty-Seib y 
Hayslip (2003) 79 adultos 1 año 22.99 (7.51) a)0.30 42.99 (15.01) a) –0.06

Nota. Un valor negativo para el tamaño del efecto indica que la puntuación es menor en la muestra de familiares de personas con DCA que se indica
con la letra, mientras que los valores positivos indican que la puntuación es mayor.



En la tercera fase, la persona afectada querrá
retomar las actividades que hacía antes de la le-
sión, haciendo evidentes en algunos casos sus
problemas de razonamiento lo cual se suma a la
decepción y el enfado del familiar. Sobre todo el
cuidador/a principal, se siente culpable, frustra-
do/a y desazonado/a. Además, los problemas de
conducta poco a poco se van cristalizando en pa-
trones de respuesta habituales y es entonces
cuando el familiar considera la posibilidad de
que su vida ha sido alterada de una forma cruel
e irrevocable. Es en este momento, cuando el
profesional puede hablar de forma franca acerca
de las secuelas irreversibles del paciente, sin el
riesgo de que la familia le rechace. El familiar de
alguna manera debería desengancharse del pa-
sado, disociarse de los lazos emocionales y la
expectativa habitual que caracterizó su relación
premórbida con el paciente. Además deberá
desarrollar técnicas de afrontamiento que les
ayude a reducir la fricción y confusión en su re-
lación con la persona afectada.

En la cuarta fase, el familiar debe realizar un
tremendo esfuerzo para hacer la transición entre
lo que queda de la personalidad previa del afec-
tado/a hacia los cambios permanentes habidos
en dicha personalidad (a pesar de que en gene-
ral aparenta ser la misma persona). Aún más,
probablemente el afectado/a no mejorará mu-
cho más (o la rehabilitación entrará en una fase
de meseta con pequeños cambios y a muy largo
plazo). Se hace más evidente aún si cabe la con-
ciencia de la extensión y cronicidad de las se-
cuelas. El familiar es entonces cuando se preo-
cupa de una forma más realista acerca del futuro
del afectado/a. Ahora es cuando hay más proba-
bilidades de que el familiar demande ayuda pa-
ra sí mismo.

La quinta fase es el período del duelo activo,
durante el cual el familiar abandona la idea de
que retorne la personalidad premórbida del
afectado/a. Sus creencias religiosas, la presión
social, su culpabilidad, sus recuerdos e incluso
un sentimiento de deuda con el afectado/a, son
algunos de los muchos factores que pueden
obstaculizar el delicado trabajo de realizar un
duelo de una persona que está viva. La pena se
vive en soledad, en secreto y se prolonga por la
frustrante presencia del afectado/a y la ausencia
de nuevas formas de relación con él/ella. El pro-
fesional debe permitir que la familia realice este
duelo y tranquilizarles en el sentido de que lo
normal, lo natural es tener emociones encontra-
das y en conflicto. 

En la sexta fase, este conflicto se va resol-
viendo a través de una reinterpretación de la re-
lación con el paciente. En este punto, el familiar
ya ha trabajado gran parte de su pena. El profe-
sional debe sugerir los recursos comunitarios
apropiados o ayudar en aquellos casos en los
que se plantea una separación o divorcio y ayu-
dar a la familia para que no tenga que acudir
más que en momentos de crisis.  

CONCLUSIONES

Siguiendo a Vázquez (citada en ref. 55), la eti-
mología del constructo «duelo» hace referencia,
por una parte al «dolor» y por otra al «combate
o desafío entre dos». El dolor surge de la pérdi-
da de los vínculos con la persona que ha muer-
to en tanto que el desafío se establece a nivel in-
trapsíquico entre las fuerzas de vida y muerte,
fantasía y realidad, amor y odio (56).  Aunque la
mayor parte de los trabajos publicados sobre el
tema se han concentrado en el duelo causado
por la muerte, el fenómeno de la aflicción está
presente en muchos de los déficits neuropsico-
lógicos y de personalidad adquiridos y por lo
tanto puede servir de modelo en el campo del
DCA, pero teniendo en cuenta las diferencias y
dificultades propias del DCA ya mencionadas. 

Por lo tanto, un conocimiento de la psicología
del duelo (introducir el consejo psicológico du-
rante el duelo) es importante para todos aquellos
que estén implicados en el cuidado y atención de
personas que están sufriendo transiciones psico-
sociales, sobre todo en las primeras fases de la
tristeza como medio para prevenir posteriores
dificultades (57). 
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