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RESUMEN

Este estudio cualitativo, con enfoque fenomenoldgico, se propuso comprender los cambios
en las dindmicas familiares de cuatro familias de Cali, Colombia cuando uno de sus
miembros sobrevive a un accidente cerebro vascular (ACV). Se us6 un cuestionario
sociodemogréafico y una guia de entrevista semi-estructurada. Las categorias de analisis de
primer orden fueron: organizacion y estructura, creencias y recursos, a las cuales se sumaron
dos categorias emergentes: pérdidas ambiguas y el camino hacia la resiliencia; y fatiga del
cuidador. Entre los hallazgos se encontrd una reorganizacion de roles y funciones en la
estructura familiar, y la emergencia de nuevas formas de vinculo. Se evidenciaron creencias
asociadas al impacto del ACV, asi como al proceso de recuperacion. Las familias dieron
cuenta de recursos individuales, familiares y contextuales que favorecieron el afrontamiento
del ACV de manera resiliente y expresaron sentimientos contradictorios asociados a la
pérdida ambigua generada por el ACV, y los cuidadores principales refirieron sentimientos
que afectaron su calidad de vida. Es fundamental reconocer de manera compartida las
nuevas circunstancias, reorganizarse a nivel familiar, enfocarse en nuevas relaciones y
metas de vida son factores que favorecen la resiliencia. Se brindan conclusiones y
recomendaciones para la practica y la investigacion futura.

Palabras claves: Accidente cerebro vascular (ACV), dindmicas familiares, resiliencia, fatiga

del cuidador, pérdida ambigua.
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ABSTRACT

This qualitative study, with a phenomenological approach, intends to comprehend changes
in family dynamics of four families from Cali, Colombia in which one of its members has
survived a cerebrovascular accident (CVA). A sociodemographic questionnaire and a semi
structured interview were used. First order categories of analysis were: organization and
structure, beliefs and resources; and two emergent categories summed up: ambiguous loss
and the road to resilience and primary caregiver fatigue. Findings included a reorganization
of the family structure, including roles and functions, and the emergence of new ways of
bonding. Beliefs associated with the impact of the CVA and with the recovery process were
evidenced. Families named individual, family and contextual resources in favor of dealing
with the CVA in resilient ways, expressed contradictory feelings associated with the
ambiguous loss generated by the CVA, and primary caregivers expressed negative feelings
that affected their quality of life. Recognizing the new circumstances in a shared way,
reorganizing the family system and focusing on new relationships and life goals are factors
that foster resilience. Conclusions and recommendations are offered for clinical practice
and for future research.

Key Words: Cerebrovascular accident (CVA), stroke, family dynamics, resilience,

caregiver fatigue, ambiguous loss
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INTRODUCCION

El accidente cerebrovascular (ACV) es una condicion médica que ocurre
inesperadamente, afectando no solo a quienes lo viven, sino a la dinamica del entorno
familiar de quien padece el accidente. Esta condicion impacta a un tercio de la poblacion
mundial (Sarre, Redlich, Tinker, Sadler, Bhalla & Mckevitt, 2013) y es la primera causa de
discapacidad en el mundo (Satink, Cup, llott, Prins, Swart & Nijhuis-van, 2013). Segun la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), el ACV es la segunda causa de muertes en el
mundo; afecta méas que todo a adultos en la mediana edad y a adultos mayores y genera
consecuencias graves en el 25-40% de los casos (OMS, 2015).

En Colombia, el ACV ocup0 el cuarto lugar en las muertes en el 2005 segun el
Ministerio de Proteccion Social, y para el 2020 se considera ocupara el cuarto lugar de
discapacidad ajustada por afios de vida (Torres, Prieto y Lian, 2010). Segun la OMS (2015),
el ACV ocupa el cuarto lugar entre las causas de muerte por enfermedad croénica en los
hombres y el segundo lugar para las mujeres en Colombia. Dado que cada vez las personas
son mas longevas, se espera que la incidencia del ACV incremente en los proximos afios
(Morales-Plaza, Aguirre-Castafieda y Machado-Alba, 2016). Esta compleja situacion
conlleva a un incremento en los costos de enfermedad y en los traumatismos emocionales y
sociales; los cuales en Colombia generalmente son asumidos por la familia (Torres et al.,

2010). Es decir, se trata de un problema serio de salud publica por costos y repercusiones
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sobre la calidad de vida de nuestra sociedad y de las sociedades en general (Silva, Quintero
y Zarruk, 2008).

Segun la OMS (2015), el accidente cerebrovascular es una afeccion de tipo neurolégico
con distintas clasificaciones, dependiendo del tipo de situacion que lo genera. El primer
tipo Ilamado ACV isquémico se genera por el taponamiento repentino de las arterias que
irrigan el cerebro por un trombo in situ o proveniente de algin otro lugar del sistema
cardiovascular. El segundo tipo es causado por una hemorragia subaracnoidea, alguna
malformacion vascular u otro tipo de hemorragia dentro del cerebro (Morales-Plaza, et al.,
2016).

Cuando una persona sobrevive a un ACV, hay varios resultados posibles en el &ambito
biomédico, dependiendo de la severidad del dafio. Algunos sobrevivientes quedan
gravemente discapacitados, otros quedan discapacitados de forma moderada y por Gltimo
estan aquellos que quedan levemente afectados, incluso al grado que el dafio puede ser
imperceptible para las demés personas (Robinson-Smith, Harmer, Sheeran & Bellino Vallo,
2016). Después de la fase aguda, que generalmente implica algun tipo de intervencién
quirdrgica, los pacientes pasan a una etapa subaguda que va desde el dia 4 al dia 15, en la
cual algunos de ellos seran dados de alta y enviados a casa con sus familias. Durante estas
primeras etapas post ACV, se van vislumbrando las secuelas en diferentes areas
individuales como la funcién motora, cambios en la memoria, en el estado de animo y en el
comportamiento; pero también se ha observado el surgimiento de conflictos familiares
derivados de este evento inesperado y catastrofico, el cual influye en detrimento de la salud

mental de los familiares y cuidadores (Clark et al., 2004; Rimoldi et al., 2015).
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Desde esta perspectiva se justifica comprender: ;Qué cambios manifiestan las familias
en sus dinamicas después de que uno de sus miembros sobrevive a un ACV? Acorde con
esta pregunta de investigacion, el presente trabajo tuvo como objetivo general comprender
las dinamicas familiares después de que uno de sus miembros es victima de un accidente
cerebro vascular; y como objetivos especificos: 1) Identificar los cambios en la
organizacion y la estructura familiar manifestados por sus miembros después del ACV de
uno de sus miembros, 2) Reconocer las creencias existentes en el sistema familiar sobre el
ACV,y 3) Describir los recursos del sistema familiar después del ACV de uno de sus
miembros.

El presente trabajo pretende ser un aporte especifico para enriquecer el campo de
conocimiento incipiente en nuestro contexto regional y nacional, en relacion con el
acompafiamiento a familias que han estado hospitalizadas debido a un accidente
cerebrovascular y busca contribuir al campo de la préactica psicoldgica con familias.

Finalmente busca contribuir a la generacion de conocimiento local, para futuros estudiantes
de la maestria en familia de la Pontificia Universidad Javeriana interesados en la influencia
reciproca de la salud, la enfermedad y el funcionamiento familiar.

Un punto de referencia importante para el presente estudio es el modelo familiar
sistémico de la enfermedad (FSI) propuesto por Rolland (2018). Este modelo estd anclado a
la teoria de los sistemas la cual tiene como fundamento el caracter transaccional de los
sistemas, entre ellos los familiares. Desde hace por lo menos tres décadas, Rolland (1987)
viene trabajando en consolidar y proveer un marco conceptual desde donde los

profesionales puedan situarse para intentar comprender el sistema que se crea cuando una



enfermedad cronica interacciona con los ciclos vitales individual y familiar. Para el autor,
este sistema macro que resulta de la interaccidn anteriormente mencionada, genera un
sistema interactivo relacional de alta complejidad llamado “el sistema de la enfermedad”.
Dicho sistema esta caracterizado por aspectos psicosociales, temporales y de desarrollo del
ciclo vital. Este marco conceptual entonces ha ido evolucionando con el tiempo hacia el
modelo FSI, el cual se centra en el sistema familiar, su enfoque es colaborativo, preventivo,
biopsicosocial y esta basado en la resiliencia; lo que abre una puerta hacia una adaptacion
psicosocial saludable. Dicho modelo esté atravesado de manera importante por el concepto
de la resiliencia propuesto por Walsh (2004; 2012; 2016).

Tres dimensiones interacttan en las familias afectadas por una enfermedad y/o
discapacidad. Ellas son: 1) el tipo de enfermedad: inicio, curso, resultado, discapacidad,
incertidumbre, 2) las fases de la enfermedad: crisis inicial, cronica y terminal y 3) los
componentes del funcionamiento familiar: organizacion, comunicacion, creencias y
desarrollo del ciclo vital individual y familiar (Rolland, 2018, p.11).

El modelo FSI, por otra parte, enfatiza en la importancia de tener presente los niveles de
influencia entre: el tipo de enfermedad, discapacidad y pérdida en un sistema individual,
familiar y, del desarrollo de la enfermedad dentro de un sistema de creencias que tiene en
cuenta la cultura, la etnia, la espiritualidad, la raza y el género (Rolland, 2018, p.12). Perder
de vista los niveles anteriores y los grados de influencia de unos con otros, daria una vision
estrecha de lo que ocurre a estas familias, reduciendo asi la posibilidad de comprension de

la complejidad de las experiencias de los afectados.
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El marco conceptual que aporta Rolland (1987; 2018), nos permite pensar en el
complejo sistema resultante de la interaccion enfermedad-familia-individuos. Como se
menciond anteriormente, la complejidad de dicha interaccion incluye: las tipologias
psicosociales de la enfermedad, las fases temporales de la enfermedad y el momento del
ciclo vital individual y familiar en el cual se da dicha situacion. Cada fase del ciclo vital y
familiar trae consigo diferentes crisis y tareas por cumplir. Resolverlas adecuadamente es
importante para el desarrollo saludable del individuo o familia, permitiendo asi el transito
hacia una siguiente fase de la mejor manera posible. En algunos momentos del ciclo vital,
las fuerzas de la familia/individuo son centripetas o centrifugas, dependiendo de las tareas
asumidas por cada miembro. Cuando una enfermedad cronica hace contacto con un sistema
familiar, es esencial tener presente en qué momento del ciclo vital se encuentran los
individuos y la familia para comprender mas concienzudamente las implicaciones que esto
tendra en el sistema familiar.

Es evidente que cuando un sistema familiar se ve enfrentado a una pérdida, ya sea por
enfermedad, muerte o discapacidad de uno de sus miembros, esto genera diversos tipos de
pérdidas para todos los miembros, impactando la homeostasis o el equilibrio de todo el
sistema Rolland (1987; 2018). Walsh y McGoldrick (2013) observaron impacto a nivel
relacional, a nivel de roles y funciones, a nivel de identidad familiar y en el sentido de
continuidad de las familias. Para las autoras, el impacto varia dependiendo del tipo de
vinculos entre los miembros de la familia en el momento del evento catastréfico, y del
significado o el rol que cumple la victima para los demas en dicho momento. También

encontraron que una pérdida de esta indole en el sistema familiar impacta por lo general a
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tres generaciones. Ademas, concluyeron que el impacto no solamente es en relacion con el
dolor generado por la pérdida, sino también a la ineludible reacomodacién del sistema
emocional de la familia y a los reajustes en la estructura y la organizacion familiar (roles y
funciones entre otros).

Dada la percepcion conceptual, la posibilidad de resiliencia esta ligada a la relacion del
contexto ecologico y del ciclo vital. El impacto de un factor estresante esta articulado a la
vulnerabilidad de las personas, sus familias y el contexto, que puede ser a su vez una fuente
de resiliencia. Los riesgos y la resiliencia involucrados en estos procesos adaptativos deben
tener en cuenta a los individuos, la familia, la comunidad, el sistema social mas amplio en
donde se estd inmerso, la cultura, la espiritualidad, las creencias, etc. (Walsh & Mcgoldrick,
2013).

Entre los efectos del ACV en la familia, Gillespie y Campbell (2011) encontraron que
inicialmente ocurre un shock durante los primeros dias, seguido de ansiedad frente al
pronostico e incertidumbre del futuro. Dichas familias tienden a sentirse menos felices y en
algunos casos algunos de sus miembros son susceptibles a desarrollar depresion. En las
relaciones familiares, se hallaron altos niveles de tension, sensacion de sobrecarga por el
cuidado de su ser querido e insatisfaccion por parte del miembro o miembros de la familia
que ocupan el rol de cuidador. En cuanto a las parejas de los sobrevivientes, se reporté una
sensacion de pérdida en la intimidad. A la misma vez, los hijos pueden llegar a sentir
dificultad para equilibrar responsabilidades. Cuando el rol de cuidador esté a cargo de
mujeres, estas tienden a sentir mas estrés psicolégico que los hombres, afectando en su

calidad de vida. Los autores también encontraron que uno de los cambios mas abruptos se



da en la vida social y en las actividades de ocio que generalmente son disminuidas y/o
dejadas de lado, fomentando el aislamiento. Ademas, se reportd con frecuencia una
sensacion de fatiga y también de pérdida de la libertad, generalmente asociada a las horas
que pasan cuidando a su ser querido, lo que fomenta la exacerbacion de condiciones de
salud preexistentes.

Lépez y Calvete (2013) en su estudio denominado, Dafio cerebral adquirido: percepcion
del familiar de las secuelas y su malestar psicolégico, sefialan como esta pérdida de
independencia fisica y en muchos casos cognitiva afecta la calidad de vida del paciente y
sus familiares al articularse los sintomas del afectado con los sintomas psicolégicos de sus
cuidadores; los cuales corresponden a una doble condicion, por un lado se sienten en un
proceso de “duelo” por el familiar con un desempeio personal y social que ya no esta como
lo recuerdan, pero que fisicamente sigue alli y cuya presencia implica una creciente carga
por su dependencia.

Pese a la amplitud y la complejidad del impacto del ACV en la vida de los
sobrevivientes y sus familias, hay una tendencia a reducir el ACV al ambito biomédico:
diagnosticar y tratar al individuo afectado. Una vez la vida del sobreviviente esté fuera de
peligro y sus funciones biomédicas estables, es dado de alta y enviado a casa (Sarre,
Redlich, Tinker, Sadler, Bhalla & Mc Kevitt, 2014); Clark, Dunbar, Shields, Aycock,
Viswanathan & Wolf, 2004; Robinson et al., 2016; Clark, Rubenach & Winsor, 2003). En
la cosmovision del médico, su funcion esta generalmente en preservar la vida y hacer las

intervenciones necesarias para ello, lo que la mayoria de las veces implica obviar la
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experiencia subjetiva de lo que el paciente esta viviendo; y mucho menos se tiene en cuenta
el impacto en las dindmicas de pareja y de familia.

Bendz (2000) realiz6 un estudio en la unidad de ACV de un hospital en Suiza con 12
pacientes menores de 65 afios, encontrando una brecha importante entre las notas medicas
registradas en las historias clinicas y el discurso de los pacientes referente a la experiencia
del suceso y su proceso de recuperacion. Reportd que mientras el discurso médico se
enfoca en los aspectos biomédicos, especificamente en la discapacidad fisica del
sobreviviente, el sobreviviente se percibe en un lugar de transicion entre lo que era antes
del ACV y lo que puede llegar a ser después de su recuperacion, cuyo punto de referencia
es llegar a ser igual que antes.

También se consideran como individuos que tenian un lugar y una identidad en la
sociedad la cual quieren recuperar. En cambio, los médicos hablan de estos mismos
pacientes objetivandolos a meros cuerpos fragmentados masculinos o femeninos, de cierta
edad, con disfunciones y discapacidades. No se tiene en cuenta la experiencia interna y la
lucha de los sobrevivientes de ACV: sus necesidades y sus emociones, sus frustraciones y
sus miedos. El enfoque esta puesto netamente en la posibilidad de que el sobreviviente
pueda volver a recuperar las funciones, pero hay un pobre cuestionamiento alrededor de la
pregunta de qué es lo mas importante para el sobreviviente como tal. Mientras muchas de
las notas medicas hablan netamente de las instrucciones dadas al paciente, y de qué tanto
fueron cumplidas o no; la percepcion de los sobrevivientes durante este mismo lapso de
tiempo es completamente diferente a la descrita por los médicos: generalmente las

experiencias son de incertidumbre, frustracion, angustia y miedo.
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Después de hacer una meta-sintesis de literatura publicada sobre el impacto del ACV en
los sobrevivientes, Salter, Hellings, Foley y Teasell (2008) encontraron cinco experiencias
principales que son comunes en esta poblacion: 1) Cambio, transicion y transformacion, 2)
Pérdida, 3) Incertidumbre, 4) Aislamiento social y 5) Adaptacion y reconciliacion. Los
autores aclaran que el cambio y la transformacion hace parte del trasfondo de todas las
demas experiencias; y ninguna experiencia se vive independientemente de las demas, sino
articuladas unas a otras de manera interactiva y reciproca.

Rodriguez (2017) indica que posterior al ACV los roles de las familias varian; el
paciente se ve limitado en las decisiones y tareas cotidianas, generando en muchos casos
una disminucion en el bienestar fisico y social tanto del paciente, como de sus familiares y
cuidadores. Resalta que el apoyo a la familia y cuidadores es trascendental en la formacion
y educacion que se les brinde acerca de las repercusiones fisicas y emocionales derivadas
del ACV, para asi poder colaborar efectivamente en el cuidado del paciente. Rolland (2018)
también reconoce la importancia del apoyo psicosocial a las familias afectadas por la
enfermedad croénica y discapacidad ya que, segun su criterio, disminuye la brecha de
separacion mente-cuerpo que generalmente se observa en entornos hospitalarios. A través
de afios de experiencia en este campo de trabajo, reitera que en dichos entornos en donde
generalmente las personas llegan en momentos de crisis (hospitales), los médicos tienden a
enfocarse en el aspecto biomédico de la enfermedad dejando de lado el aspecto psicosocial.

En muchos casos ha observado que los médicos refieren a sus pacientes a apoyo
psicosocial cuando algo maés falla o cuando la situacion se ha exacerbado notablemente.

Esto puede conllevar a que las familias se sienten fracasadas, avergonzadas o frustradas por
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tener que buscar apoyo psicoldgico solo cuando la situacion ha empeorado. Es por esto por
lo que, hacer evaluaciones y acompafiamiento psicosocial de manera paralela al
acompafiamiento médico, manda un mensaje fundamental desde el inicio: el
reconocimiento de que la enfermedad/discapacidad es biopsicosocial, por lo tanto, es
fundamental incluir a todo el sistema familiar y/o de cuidadores desde el inicio. De esta
manera se genera un sistema colaborativo de donde pueden surgir recursos, ideas creativas
para lidiar con lo que ocurre, discutir de manera conjunta las decisiones importantes, etc.

En un estudio realizado por Walsh, Galvin, Loughnane, Macey y Horgan (2014), donde
se evaluaron las necesidades emergentes de 196 sobrevivientes de ACV a los cinco afos,
los participantes reportaron la fatiga y las dificultades emocionales como sus principales
aflicciones, seguidas por dificultades para concentrarse y dificultades con el movimiento,
especialmente de los brazos. El 42% de los participantes reportaron un impacto importante
en su relacién de pareja el cual asocian con cambios en la personalidad tras el accidente,
tensiones generadas por la situacion entre las cuales nombran su dependencia de los
cuidadores y el cambio de roles familiares. EI 25% reportaron un impacto en la intimidad
de la pareja. Ademas, hicieron alusion a dificultades varias, entre ellas, manejar automovil,
participar en actividades ludicas, reinsertarse laboralmente, y presiones financieras
generadas por esto Ultimo o por el alto costo de la recuperacion.

Para Clark et al., (2014) el ACV irrumpe no solamente en la vida del afectado
directamente, sino que las etapas agudas y subagudas generan tensiones familiares fuertes
que pueden llevar al mal funcionamiento familiar, o a exacerbar el mal funcionamiento

preexistente, lo que deriva en un impacto en la salud mental del cuidador, lo que a su vez
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impacta la relacion del cuidador y el paciente. Gillespie y Campbell (2011), hallaron una
disfuncion familiar significativa durante los primeros nueve meses post ACV, traducida en
funcionamiento inefectivo, conflicto significativo, malentendidos y desplazamiento de los
sentimientos de ira hacia alguno de los miembros de la familia. De igual manera, Mar,
Arrospide, Begiristain, Larrafiaga, Sanz y Quemada (2011), encontraron que posterior al
dafo cerebral adquirido, la reorganizacion familiar se caracteriza por una “sobrecarga’ en
uno de los familiares, quien asume el rol de cuidador principal, por lo general una mujer
mayor, que tiene el vinculo de conyuge o madre o hija y quien continda con otras
obligaciones de cuidado del hogar; lo cual termina repercutiendo negativamente en su
calidad de vida: registraron afectacion en sus condiciones de salud fisica, pero ain méas a
nivel emocional.

Walsh (2016) desarrolla un modelo de intervencion familiar que trasciende la postura
tradicional de acompafiar a la familia en la comprensién del fracaso, hacia la construccion
conjunta de elementos que le permita a la estructura familiar sobreponerse de la dificultad y
fortalecer sus esquemas de cohesion y apoyo. Desde este enfoque se resalta, que, si bien
una dificultad influye en cada uno y todos a la vez, también las dinamicas y fortalezas de la
familia en su totalidad influyen en la superacion de todos y cada uno de los miembros. De
igual manera, reforzar aspectos clave de la vida familiar puede fortalecer sus aptitudes y
competencias en otras dimensiones, contribuyendo a la resiliencia de una manera
preventiva. Otro aspecto, muy importante es saber que este enfoque también le da lugar a
la resignificacion de experiencias pasadas que estan influyendo en la posibilidad de

adaptacion a las nuevas circunstancias, y en ninguna circunstancia la persona o familia



afectada se viven como victimas, son personas que a pesar de la adversidad conservan una
mirada optimista y de deseo por alcanzar su bienestar.

Es importante sefialar que la concepcidn de resiliencia ha variado: de ser considerada
como una fortaleza individual e innata, se pasa a considerar las condiciones culturales
presentes. Bajo esta concepcion, el enfoque se centra en identificar formas del sistema
relacional para hacerle frente a situaciones estresantes que les permitan fortalecerse y
replantear el significado de lo vivido, a pesar de lo doloroso (Walsh 1996; 2016).

El trabajo de Walsh (2016) permite identificar caracteristicas comunes de las familias en
situaciones de crisis, identificando sus recursos y concluir que los procesos de resiliencia
estan intimamente ligados al momento del ciclo vital individual y familiar en el cual ocurre
el suceso, dado que el impacto de un evento estresante varia dependiendo los “retos” a los
cuales la familia se ve enfrentada en ese momento. En este sentido, las familias se ven de
cara a problematicas que pueden ser de por lo menos dos 6rdenes, los que corresponden al
ciclo vital propiamente dicho y las problematicas no previstas inicialmente como la pérdida
de una familiar o una enfermedad de implicaciones criticas (Carter & McGoldrick, 1988).
De igual manera, refiriéndose a los legados del pasado, resalta que en estas circunstancias
se juegan los modos de afrontamiento que han estado presente en diferentes generaciones
familiares, que puede ser positivo 0 no.

Walsh y Mcgoldrick (2013) hacen referencia a factores que favorecen y otros que
entorpecen los procesos de adaptacion a las perdidas. Entre los procesos que favorecen y
que estarian relacionados con la resiliencia familiar son: el reconocimiento y la experiencia

compartida de la pérdida, la reorganizacion del sistema familiar en funcion de lo ocurrido y
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la capacidad de enfocarse en invertir en otras relaciones y metas vitales. Entre los procesos
que entorpecen el desarrollo y que estarian relacionados con los riesgos y complicaciones
de adaptacion sefialan: la naturaleza y las circunstancias alrededor de la pérdida, la funcién
de los roles, el estado en el que las relaciones se encuentran al momento de la pérdida y el
momento del ciclo vital por el cual esta transitando el individuo y la familia en el momento
que ocurre la pérdida.

Siguiendo los postulados de Walsh podemos resaltar los siguientes procesos clave en la

resiliencia familiar: Sistemas de creencias: 1. Darle sentido a la adversidad; 2. Mirada

positiva; 3. Trascendencia y espiritualidad. Modelos organizacionales: 4. Flexibilidad; 5.

Aptitud para unirse; 6. Recursos sociales y econdmicos. Comunicacion/Resolucion de

problemas: 7. Claridad; 8. Abrirse a la expresividad emocional; 9. Resolucién de
problemas via la colaboracion.

Las creencias juegan un papel fundamental en las formas como las personas o familias
enfrentan la adversidad. Las creencias individuales y familiares estan estrechamente ligadas
al funcionamiento familiar y son un factor determinante en la resiliencia. Para poder
comprender lo que sucede en el entorno, las personas asignan significados a las cosas en un
intento de darles sentido. Esto incluye lo que se experimenta, las acciones de las demas
personas y las propias. Las creencias influyen profundamente en la adaptacion (o
inadaptacion) de un individuo o familia a una situacion a la cual se ven enfrentados y podra
hacer la diferencia entre la esperanza o la desesperanza. Reconocer estas creencias
existentes en los sistemas familiares a nivel individual y/o familiar es fundamental para el

acompafiamiento psicosocial con un enfoque basado en los recursos, fortalezas,
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competencias, alternativas, etc., el cual estd en el corazon de lo que se conoce como
resiliencia (Walsh, 2016).

Para Dallos (1996): “Las creencias contienen ideas de un conjunto perdurable de
interpretaciones y premisas acerca de aquello que se considera como cierto” (p. 21). Las
creencias pueden ser de un individuo como también de la familia. En la medida en que las
creencias de un individuo entran en relacion con las de otro individuo, se crean significados
compartido en este proceso relacional bidireccional. En el caso de una familia con més de
dos miembros en donde los procesos relacionales son multidireccionales, se generan
sistemas de creencias compartidos que le dan sentido a la identidad familiar. Estas
creencias compartidas atraviesan las normas y las reglas que rigen los sistemas familiares,
por lo tanto, tenerlas en cuenta es fundamental cuando se habla de la organizacion familiar,
pues son inseparables.

Para Walsh (2015): “los sistemas de creencias abarcan valores, convicciones, actitudes,
$esgos y asunciones que se juntan para conformar unas premisas basicas que provocan
respuestas emocionales, estan implicitas en las decisiones y guian acciones” (p. 40). De esta
manera se puede decir que las creencias influyen profundamente en la manera como las
personas interpretan el mundo ya que son el marco en donde se esté situado y desde donde
se da sentido a la experiencia, posibilitando la apertura de un abanico de alternativas y
posibilidades. Las creencias positivas y afirmativas pueden contribuir estratégicamente en
el afrontamiento de situaciones criticas, facilitando los procesos de trascendencia y

resiliencia; mientras las creencias negativas y catastroficas pueden llevar a un
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estancamiento en los procesos de recuperacion fisica, emocional, comportamental, social,
etc.

Diferentes investigaciones sefialan la variedad de situaciones presentes en los procesos
de ajuste a las nuevas circunstancias de vida. Por ejemplo, en México el estudio
comparativo de Reséndiz-Juérez, Ledn, Carrillo y Aguilar (2017) concluye por un lado que,
en personas cuyo apoyo familiar ha implicado recursos emocionales y de disposicion para
acompanar al familiar sobreviviente el ajuste ha sido de mayor éxito; por otro lado, en
contextos donde las familias no han recibido un soporte adecuado el ajuste ha sido
significativamente menor.

Sin embargo, sélo a partir de la década de los afios noventa se iniciaron las
investigaciones sobre los esfuerzos que estos sobrevivientes y sus familias hacen para
movilizar sus recursos en pro de incrementar las posibilidades de tener los mejores
resultados posibles en medio de esta situacién discapacitante (Bury, 1991; Pound,
Gompertz & Ebrahim, 1999; Sarre et al., 2013). Se encuentra que los estudios que abordan
de manera mas directa las implicaciones psicosociales de este fendmeno estan en
disciplinas prioritariamente de la medicina, especificamente en areas como la psiquiatria,
enfermeria y terapia ocupacional, entre ellos (Abellan e Iglesias, 2012; Fernandez, 2009;
Montalvo y Fldrez, 2015; Yurss 2001; Reséndiz-Juarez et al., 2017; Daccarett, Garreaud,
Castro, Gallardo, Pefafiel, Radovic y Salas, 2015; Rimoldi, Palau, Céceres, Pruvost,
Miranda y Viale, 2015; Quicenoy Vinaccia, 2011 y Walsh, 2016) entre otros.

Los estudios recientes, como el de Montalvo y Florez (2015), quienes exploran las

caracteristicas de los cuidadores de personas en situacion de cronicidad/ Cartagena-
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Colombia, asi como el de Mar, Arrospide, Begiristain, Larrafiaga, Sanz y Quemada
(2011) quienes indagan acerca de la calidad de vida y la sobrecarga de los cuidadores de
pacientes con dafio cerebral adquirido/ Espafia, concuerdan que después del episodio de
ACV, surge estrés por las perturbaciones del estado emocional del familiar afectado; hay el
temor por el futuro, ansiedad y dolor por la alteracién en la vida familiar, merma del
tiempo libre, aislamiento social y disminucion en los ingresos. Los anteriores efectos son
contrarrestados en proceso de formacién e informacion para los cuidadores, quienes al
participar de algunas sesiones terapéuticas o de rehabilitacién del paciente, tienen una
percepcion mas positiva del proceso y menos ansiosa, como lo reportan en su estudio
Reséndiz, Leon, Carrillo y Aguilar (2017).

Lehan, Arango-Lasprilla, de los Reyes y Quijano (2012), en un estudio hecho en
Colombia con 51 sobrevivientes de trauma cerebral y sus cuidadores, encontraron que los
sobrevivientes cuyos cuidadores percibian mayores niveles de sobrecarga, reportaban un
funcionamiento neuropsicologico mas pobre que aquellos sobrevivientes cuyos cuidadores
percibian una menor sobrecarga por el cuidado de su ser querido. Estos resultados dan
cuenta de la influencia bidireccional o reciproca que hay entre el impacto que tiene el
funcionamiento del sobreviviente sobre los cuidadores, al igual que la sobrecarga percibida
por los cuidadores influye en el funcionamiento neuropsicologico del sobreviviente de
trauma cerebral.

De igual modo, Clark, Rubenachl.y Winsor (2003) midieron el grado de independencia
funcional en tareas del cotidiano, recuperacion del estilo de vida, estado de salud fisicay

mental, funcionamiento familiar, ansiedad, depresion y calidad en la salud percibida y
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objetiva en pacientes sobrevivientes de ACV. Ademas de la aplicacion de estas baterias,
cada pareja tuvo 3 intervenciones de consejeria hechas por un trabajador social atendiendo
preguntas, inquietudes, dificultades y necesidades de los participantes, ademas de repasar
con ellos un folleto educativo. EI grupo intervenido mostré una mejoria en el
funcionamiento familiar, en la recuperacion funcional, en la recuperacion social
(actividades sociales y tareas domésticas, pero no en el servicio a los demas). En cuanto a la
ansiedad, el grupo control tuvo significativamente mas ansiedad. Finalmente, en cuanto a la
calidad de vida, esta se vio disminuida en ambos grupos. Sin embargo, en este estudio, la
salud mental y fisica y la depresion no mostraron cambios significativos en ninguno de los
dos grupos (en el paciente ni en su pareja). Los autores concluyeron que intervenciones
educativas y de consejeria durante los 6 meses siguientes al término del proceso de
rehabilitacion, tanto en los pacientes identificados como en sus parejas, previenen el
deterioro en el funcionamiento familiar. Ademas, estas intervenciones traducen en
resultados positivos a nivel funcional y social para los pacientes identificados a la vez que
ayudan a la familia a adaptarse a su nueva realidad: convivir con el impacto del ACV en el
sistema familiar (Clark, et al., 2003).

El estudio de Clark et al. (2003) evidencia el impacto del ACV en la vida del paciente
identificado y su familia. A su vez, enfatiza en la importancia del acompafiamiento a los
sobrevivientes de ACV y a sus familias, ya que son éstas Gltimas las que finalmente
terminan encargandose de la recuperacion de su ser querido. Desde la perspectiva
sistémica, lo que afecta a un miembro del sistema afecta a los demas, por lo tanto, lo que

beneficia al paciente identificado beneficia a su familia y viceversa. La evidente



28

circularidad de estas dinamicas enfatiza la importancia entonces de la atencion conjunta:
paciente y familia. Por ultimo, los hallazgos del estudio demuestran el beneficio de la
psicoeducacion y de los servicios psicolégicos para los sobrevivientes de ACV y sus
familias, lo que conlleva a reflexionar sobre la importancia de generar servicios de esta
naturaleza en entornos hospitalarios para asi beneficiar a la comunidad.

Ahora bien, resulta cada vez mas evidente la articulacién existente entre los procesos de
ajuste de la persona sobreviviente de ACV y el tipo de apoyo recibido en su entorno. Esto
corrobora otro foco imprescindible en la intervencion medica y terapéutica, a saber: la
familia/cuidadores. Es importante resaltar el papel tan sensible que tienen los cuidadores
en estos procesos y de igual manera se hace urgente entender qué pasa con sus necesidades
y transformaciones de vida.

En este sentido, Daccarett, Garreaud, Castro, Gallardo, Pefafiel, Radovic y Salas (2015)
abordan el perfil de malestar psicolégico de familiares de personas con problemas
neuroldgicos e indican como la labor de apoyo y cuidado a la persona que ha sufrido un
ACV es asumida por familiares, en la mayoria de los casos sin remuneracién econémica.
Esta exposicion a largas jornadas de trabajo generalmente va acompafiada de altos niveles
de ansiedad e insomnio, seguido por somatizacion y aislamiento social.

Desde esta perspectiva, es pertinente resaltar algunos estudios de programas para
familiares de personas que han sufrido un traumatismo craneoencefalico o un accidente
cerebrovascular, entre ellos el de Rimoldi, Palau, Caceres, Pruvost, Miranda y Viale
(2015). Este estudio enfatiza la importancia de los cuidadores formales e informales,

considerando que los pacientes de ACV y con dafios neuroldgicos en general requieren de



ayudas y es imperativo brindarles apoyo para un desempefio en actividades basicas de la
cotidianidad; estableciendo que la calidad de esa ayuda representa en buena medida la
calidad del ajuste. Destacan los autores el alto nivel de compromiso de los cuidadores
informales, quienes casi siempre son familiares sin remuneracion econdmica y sin limite de
horario. Otro hallazgo significativo de este estudio es que el porcentaje mas alto del
cuidador principal esta representado por la esposa, quien puede alternar esta labor con el
cuidador formal o agente externo, que ha sido contratado por la familia y cuenta con una
formacion especializada para brindar el apoyo y los cuidados de manera continua y directa.
Norup, Perrin, Cuberos-Urbano, Anke, Andelic, Doyle, Quijano, Caracuel, Diaz Sosa,
Espinosa Jove y Arango-Lasprilla (2015) en su estudio multicultural (México, Colombia,
Espafia, Dinamarca y Noruega) acerca de las necesidades de 271 cuidadores principales de
un sobrevivinete de trauma cerebral, encontraron que a pesar de que hay similitudes en
estas necesidades que atraviezan las diferentes culturas, también hay diferencias en cuanto
a las mismas. Segun los autores, aquellas necesidades que se pueden considerar globales
debido a que parecieran no estar relacionadas significativamente con los sistemas de salud,
la estructura familiar ni la cultura, son: la necesidad de recibir informacion acerca del
trauma cerebral, la necesidad de tener apoyo profesional y la necesidad de ser involucrados
en el cuidado de su ser querido. Por otro lado, las diferencias encotradas estuvieron
relacionadas con el apoyo emocional e instrumental de los cuidadores. Esto da cuenta de la
importancia de ser sensibles al contexto cultural para poder proveer servicios de apoyo
culturalmente sensibles a cada grupo familiar. Ademas, este estudio ratifica la importancia

de que las instituciones tengan programas educativos entre sus servicios para poder



satisfacer esta necesidad global de tener informacidon acerca de lo que esta sucediendo a su
ser querido, ademas de grupos de apoyo emocional culturalmente sensibles, en aras de que
las familias puedan tener la posibilidad de elaborar y adpatarse a las nuevas condiciones
que estan viviendo.

Avanzando en la comprension de esta problematica, se retoman los hallazgos de Garcia
et al. (2010) y se puede precisar que los ultimos estudios cientificos marcan un derrotero en
funcion de apoyar a los pacientes y a sus familias después de un ACV para que encuentren
un balance, una adaptacion positiva tanto fisica como psicoldgica a las nuevas condiciones
de vida, resaltando que existe un estrecho vinculo entre el nuevo ajuste y la sensacion de
bienestar emocional. Pareciera necesario resignificar las dindmicas relacionales, que les
permita de manera resiliente transformar las nuevas circunstancias de esta etapa de la vida,
que corresponda a lo que psiquica y socialmente cada sistema define como bienestar y/o
calidad de vida, como lo plantea Rodriguez Moneo (2017).

A su vez, Sarre et al. (2013) refieren que el impacto generado por un ACV es sentido en
diferentes dimensiones de la experiencia humana, dimensiones que estan intimamente
conectadas las unas a las otras. El impacto del ACV en la vida de un sujeto, en sus
caracteristicas individuales, en sus relaciones y en su estructura va moviéndose en el
tiempo, lo cual implica el surgimiento de nuevas situaciones que van necesitando ser
atendidas en la medida que van apareciendo. Por lo tanto, el proceso adaptativo no es lineal,
sino que tiene avances y retrocesos. Este estudio concluye haciendo énfasis en la
importancia de tener en cuenta el punto de vista o la experiencia de la/las persona(s)

afectada(s) cuando se intenta comprender la adversidad y las necesidades de redes de apoyo
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sociales que van surgiendo desde los afectados que estan “dentro” de la situacion y la viven
en carne propia. Ademas, el estudio da cuenta de la interconexion y la permeabilidad entre
los dominios afectados por el ACV (fisico, psicoldgico, social, espiritual, financiero,
ambiental, de movilidad, etc.), los cuales se deben tener en cuenta para los estudios de
resiliencia, por ejemplo, ya que el impacto en cada uno de los dominios tiene unas
consecuencias especificas que deben ser comprendidas.

Desde esta perspectiva, también se encuentra el trabajo realizado por Barranco (2009)
quien evidencia la importancia de potenciar la calidad de vida, promoviendo estrategias
resilientes tanto a nivel personal como familiar y comunitario, con el objetivo de rescatar y
aprovechar las competencias y oportunidades mas positivas en el tejido familiar y social,
construyendo de esta forma factores protectores y recursos para enfrentar las dificultades.
Resalta estos enfoques como alternativas para deconstruir situaciones de conflicto y trauma.
En este sentido, reconoce que el cambio de paradigma surge con dos preguntas
fundamentales: 1. ;Por qué y como algunas personas logran superar la adversidad y resurgir
de ella de manera atin més fortalecida? 2. ;Como promover la resiliencia en diferentes
campos de la vida y en diferentes momentos del ciclo vital?

Aunque el impacto del ACV en las relaciones conyugales y familiares es evidente
(estrés y deterioro de la relacién), asi mismo se han reportado sentimientos de satisfaccién
y fortalecimiento de las relaciones en algunos casos, generalmente asociadas a la sensacion
de responsabilidad y compromiso del cuidador para con su ser querido. Algunos cuidadores

manifiestan sentirse satisfechos con el hecho de encargarse del acompafiamiento a su ser
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querido, y reportan aspectos positivos relativos y absolutos; al parecer logran dar sentido a
lo que hacen (Gillespie & Campbell, 2011).

En el proceso de cambio vivido por los pacientes después de un ACV, se revela el
consenso frente a la importancia de pensar a la familia como un grupo de apoyo y cuidado
que debe ser acompafado desde diferentes niveles de informacion, educacion y apoyo tanto
emocional como pragmatico frente al manejo de las nuevas circunstancias (Rimoldi et al.,
2015; Robinson-Smith et al., 2016; Rolland, 2018; Psychological Services for Stroke
Survivors and their Families, 2010).

En el proceso de comprender el tipo de duelo que viven las familias en las cuales uno de
sus miembros sobrevive a un ACV y queda con secuelas a nivel cognitivo y/o fisico, es
importante hacer referencia al tipo de pérdida en particular que atraviesa a estas familias: la
pérdida ambigua. Este término fue acufiado por Pauline Boss en los afios 70°s para referirse
a un estresor continuo que afecta a las familias en las cuales hay una pérdida que no tiene
limites claros; o sea, una pérdida difusa, confusa, inconclusa o ambigua (Boss, 2001; 2016),
la cual es un predictor de conflicto familiar, depresion y ansiedad debido a que la pérdida

no puede ser verificada y permanece irresuelta indefinidamente; no hay cierre.

Hay dos tipos de pérdidas ambiguas: la tipo 1 que es fisica y la tipo 2 que es psicoldgica.
La tipo 1 hace alusién a cuando una persona desaparece fisicamente, sus seres queridos no
saben donde esta, pero esta persona aln existe como parte de la familia psicoldgica de sus
seres queridos, quienes siguen esperando que la persona regrese; es decir, ausencia fisica

pero presencia psicoldgica. La pérdida ambigua tipo 2 tiene que ver con la presencia fisica



de un ser querido, pero al mismo tiempo su ausencia psicoldgica, debido a diversas causas,
entre ellas el dafio cognitivo causado por un ACV. La familia entonces se ve enfrentada a
una situacién paraddjica, ya que el ser querido esta, pero al mismo tiempo no est, y no se
sabe si volvera a estar 0 no (Boss, 2016). Todo esto afecta la organizacién y la estructura
familiar ya que se pierde la claridad de los roles, funciones y limites de los miembros de la
familia, generando incertidumbre ya que no hay certezas en cuanto a si este miembro
volvera a ocupar los roles y funciones antiguos y se generan preguntas alrededor de quien o
quienes, y por cuanto tiempo asumird los roles y/o funciones del ausente. Es asi como este
tipo de pérdida es considerada una de las més estresantes ya que al no haber certezas ni
conclusiones, las personas quedan suspendidas en la incertidumbre, por lo que la idea del

cierre es un mito (Boss & Carnes, 2012).

En medio de esta pérdida ambigua con su falta de cierre y las complejidades de hacer un
duelo en medio de esta incertidumbre, el llamado es a aceptar la paradoja y a buscar sentido
incluso en medio del sin sentido implicito en este tipo de pérdidas. En la medida en que las
familias puedan reconocer que mas alla de tener que hacer un cierre lineal, el trabajo es
alrededor de incrementar la tolerancia a la ambigtiedad, resignificar el cambio, aceptar una
pérdida no resuelta y a pesar de ello encontrar coherencia en lo que ocurre. En la medida en
que se logra resignificar la experiencia y encontrar un nuevo sentido de los sucesos, se abre

paso a la resiliencia (Boss, 2006; 2016).

Avanzar en esta linea, donde las distintas investigaciones anteriormente referenciadas

convocan a considerar no solo al paciente después del ACV y su proceso de recuperacion
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y/o adaptacion, sino a toda la familia como un sistema que de igual manera se afecta, invita
a citar aqui los trabajos de Walsh (2005, 2016) frente a los procesos de resiliencia como
posibilidad novedosa de investigar e intervenir con familias que enfrentan enfermedades
cronicas, sucesos traumaticos y encuentran en la resiliencia, individual y relacional,

alternativas para potenciar sus recursos y sobreponerse ante la adversidad.
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METODO

Tipo de Estudio

Esta investigacion fue de corte cualitativo; segun Hernandez, Fernandez-Collado y
Baptista (2010) la intencion fundamental de este tipo de estudios es la de “explorar,
describir y comprender las experiencias de las personas con respecto a un fenémeno y
descubrir los elementos en comun de tales vivencias” (p. 493). En palabras de Galeano
(2003) este tipo de estudio: “es un modo de encarar el mundo de la interioridad de los
sujetos sociales y de las relaciones que establecen con los contextos y con otros actores
sociales” (p. 16).

Las particularidades de este tipo de estudio permiten a los investigadores trabajar con
pequefios grupos o unidades de investigacion que permiten indagar de manera profunda y
detallada sobre aquello que se investiga, comprender los fendmenos y la complejidad que
ellos abarcan (Martinez-Salgado, 2012). Donde las unidades de investigacion pueden ser
personas, familias, grupos, instituciones, etc., y entre las cuestiones a investigar pueden ser
los cambios experimentados por estas personas, familias o grupos en el tiempo frente a
algun suceso relacionado con ellos, este tipo de estudio es relevante y adecuado para los
intereses de las investigadoras frente a las experiencias de las familias sobrevivientes a un
ACV.

Como se ha referenciado en la introduccion el ACV es una condicion médica que afecta
de manera biosocial a los pacientes y su entorno; con implicaciones en todas las esferas,

fisica, emocional, social, econdmica, etc., pero la forma como cada persona, cada sistema lo



vive varia de acuerdo con las implicaciones del accidente y a las posibilidades del sistema
en su totalidad. Una intervencién psicoldgica, psicoeducativa que favorezca procesos de
reacomodacion necesariamente debe partir del reconocimiento de la singularidad de esta
vivencia. Por ello, explorar de manera cualitativa las dindmicas de las familias puede
aportar directrices y referencias para futuras intervenciones, bien sea desde la practica
clinica de los terapeutas y/o desde la posibilidad de construir programas de apoyo a las
familias, que reconozca las condiciones del contexto idiosincratico del sur occidente del

Pais, especialmente de la ciudad de Cali.

Disefio

Se trato de un estudio fenomenoldgico, que buscd comprender las experiencias de las
familias después que uno de sus miembros ha sobrevivido a un ACV. Lejos de estandarizar
los resultados, se pretendio comprender a profundidad las dinamicas de cada sistema
familiar, entendidas estas como realidades puntuales que se construyen en el discurso al
hablar de ellas como lo precisa Guber (2001): “describir una situacion es, pues, construirla
y definirla.” (p.46) tanto a nivel grupal como individual.

Retomando a Salgado (2007), se asumio este disefio, desde la posibilidad de describir y
entender los fendmenos desde todos y cada uno de los miembros de la familia,
identificando los diferentes significados, desde sus creencias, vivencias planteados en sus
discursos. Es importante resaltar que dichos sentidos se contextualizaron de acuerdo al

momento de vida que enmarcé la experiencia; el lugar y bajo qué contexto relacional se
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presentd. Finalmente, este disefio permitié indagar sobre experiencias cotidianas y a la vez

excepcionales.

Participantes

La poblacién para el presente estudio estuvo compuesta por cuatro familias en las cuales
uno de sus miembros sobrevivio a un ACV. Este nimero de unidades de observacion se
eligio de manera intencional debido a que este namero de familias ofrecia informacion de
una riqueza invaluable, profunda y detallada acerca de los significados Unicos y subjetivos
de cada uno, en referencia al fendmeno de interés de este estudio. Este nimero de familias
participantes no cambio en el transcurso de la investigacion dado que los criterios de
saturacion esperados se cumplieron.

El concepto de saturacion se entendié como la repeticion de la informacion recogida en
las entrevistas, la cual fue un indicador de que se tenia informacién suficiente. Existe
controversia alrededor de este concepto debido a que, hablando de experiencias humanas
singulares, el punto de saturacién podria ser cuestionado, pero mas alla del concepto de
saturacion, se busco tener informacion relevante y poderosa que permitiera decir algo
importante y novedoso acerca del fendmeno estudiado (Martinez-Salgado, 2012). Otro
aspecto importante que se tuvo en cuenta para definir el namero de familias, estuvo ligado a
los objetivos y tipo de disefio propuestos para el presente estudio, a saber, la exploracion
acerca de las dindmicas de las familias en las cuales uno de sus miembros sobrevivio a un
ACV, lo cual remite al campo de la investigacidn cualitativa, que tuvo como propésito

profundizar en estos aspectos singulares y no en la generalizacion.
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La muestra de cuatro familias en las cuales uno de sus miembros sobrevivié a un ACV
tuvo los siguientes criterios de inclusion: 1) El sobreviviente no tenia comprometidas sus
capacidades de comunicacion y comprension, 2) Habian pasado minimo 6 meses desde el
ACV, 3) La familia residian en la ciudad de Cali y 4) La familia acept6 voluntariamente

participar en el presente estudio.

Instrumentos

Como técnica de recoleccion de la informacion se disefio un cuestionario de datos
sociodemograficos y una guia de entrevista semiestructurada.

Cuestionario sociodemografico.

El cuestionario sociodemografico de 14 preguntas, para obtener informacion de las
familias atendidas, permitio indagar sobre aspectos como: fecha, nombre, lugar de
nacimiento, edad, sexo, estado civil, estrato socioeconémico, nimero de hijos, composicion
familiar, nivel educativo, profesién/ocupacién, creencias religiosas, historia del ACV'y
tratamientos médicos realizados (Anexo 1).

Entrevista semiestructurada.

La guia de entrevista semiestructurada consistio de 14 preguntas, organizadas en tres
categorias y siete subcategorias de analisis derivadas de la revision de la literatura (Tabla
1). La primera categoria denominada organizacion y estructura familiar, tuvo cuatro
preguntas que respondieron a dos subcategorias (roles y funciones y limites). La segunda
categoria nombrada creencias sobre la enfermedad, consto de tres preguntas que

respondieron a la subcategorias individuales y familiares. La tercera categoria designada



recursos, estuvo conformada por siete preguntas que cubrieron las subcategorias
individuales, familiares y contextuales (Anexo 2). Las categorias definidas permitieron una
aproximacion a los objetivos especificos, con el proposito de comprender los cambios en la
dindmica familiar.

Tabla 1:

Categorias de Analisis

Categorias Subcategorias

Organizacion y estructura familiar Roles, funciones y limites
Creencias sobre la enfermedad Individuales y familiares
Recursos Individuales, familiares y

contextuales

Procedimiento

El presente estudio se desarrollé en las siguientes fases:

En una primera fase, las investigadoras precisaron su objeto de interés frente a las
dinamicas familiares cuando uno de sus miembros sobrevivid un accidente cerebrovascular.
A partir de alli se realizé la revision bibliografica que contemplé publicaciones,
investigaciones y en general literatura especializada a nivel mundial y regional; la cual dio
cuenta de aspectos biomédicos, sociales y psicologicos de este suceso. El impacto a nivel
de la salud mundial y las repercusiones que tiene no solo para la persona que vive el ACV,

sino para el sistema familiar al que pertenece. Se revisé un importante namero de



investigaciones, publicadas en inglés y espafiol, que a partir de los afios 90 han estado
dando mayor lugar a los aspectos psicosociales y sus implicaciones tanto en la recuperacion
del paciente como en la reacomodacion de la familia a las nuevas circunstancias. Articulado
a lo anterior, se realiz6 una revision bibliografica sobre los conceptos claves del
pensamiento sistémico, que esté en la base de la comprension y perspectiva de la presente
investigacion frente a los sistemas familiares. A partir de lo anterior, las investigadoras
precisaron su pregunta de investigacion, formularon los objetivos y estructuraron el método
de investigacion.

En una segunda fase, se construyeron los instrumentos de recoleccion de la informacion
correspondientes a un cuestionario sociodemogréafico y una guia de entrevista
semiestructurada. EI primero fue revisado por la directora de la presente investigacion y se
hicieron los ajustes idoneos para llevar a cabo la caracterizacion de las familias
participantes. Por otro lado, la guia de entrevista, la cual fue disefiada con base en las
categorias y subcategorias de analisis, se sometio a la validacion de jueces expertos, dos
psicologas con experiencia en investigacion cualitativa, quienes tuvieron en cuenta la
claridad, pertinencia, coherencia y suficiencia de las preguntas en funcion de los objetivos y
categorias de analisis (Anexos 3y 4). A partir de ello, se hicieron los ajustes pertinentes y
se realiz6 una prueba piloto con una familia que cumplia con los criterios de inclusion
(Anexo 6). A partir de esta prueba piloto, las investigadoras redujeron el nimero de
preguntas de 16 a 14 dado, que se identificaron preguntas repetidas o redundantes (Anexo

2).
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Posterior a esta prueba piloto y a los ajustes realizados, se procedio a realizar las
entrevistas con las cuatro familias que cumplieron los criterios de admisidn al estudio.
Cada entrevista tuvo una duracion aproximada de una hora y media en promedio, en
espacio y hora concertado con las familias participantes. Las preguntas realizadas
estuvieron previamente delimitadas en por una guia, sin que ello significara que habia un

orden especifico para hacerlas, ya que el entrevistador tuvo la libertad de variar el orden y

la formulacion de las preguntas dependiendo de la situacion y de las personas entrevistadas.

El entrevistador también pudo profundizar en &reas que consider6 importantes mediante
otras preguntas idoneas para ello, las cuales se elaboraron a partir del discurso de las
familias entrevistadas.

Durante las citas, se procedid a contextualizar a los entrevistados sobre la investigacion,
explicitando los objetivos y el procedimiento de esta. Posterior a ello se dio paso a la
revision y firma de los consentimientos informados (Anexo 5), por cada uno de los
miembros de la familia participantes. Se aclararon las preguntas, dudas e inquietudes que
surgieron para luego proceder con las preguntas en rigor.

El consentimiento informado fue el procedimiento escrito por medio del cual se le
informé a todos los participantes los objetivos de la presente investigacion, precisando los
alcances y el manejo de la informacion; de igual manera las familias expresaron de manera
explicita su consentimiento en participar voluntariamente en este estudio, la formalidad de
este documento se rigi6 por las regulaciones del Manual Deontologico y Bioético del
Psicologo, y con los articulos 15y 16 (capitulo I de los aspectos éticos de la investigacion

en seres humanos).
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Las entrevistas fueron audio-grabadas con dispositivos moviles, luego transcritas y
posteriormente fueron categorizadas, inicialmente de acuerdo con las categorias y
subcategorias previamente consideradas. Posteriores lecturas de las transcripciones dieron
lugar a dos categorias de anélisis emergentes: 1. Pérdidas ambiguas y el camino hacia la
resiliencia ante el ACV y 2. Fatiga del cuidador frente al ACV. Las entrevistas fueron
clasificadas de acuerdo a las categorias principales, posteriormente se reagrupé esta
informacion acorde con las subcategorias; una vez realizado este procedimiento,
nuevamente se realizaron lecturas macro buscando los sentidos particulares de las
narrativas de cada familia.

Posteriormente, se construyeron los apartados de resultados y discusion, a la luz de los
objetivos propuestos, presentando una mirada fenomenoldgica que permitié comprender los
cambios estructurales, organizativos de las familias y de igual manera identificar sus
recursos y creencias frente a la enfermedad.

En el apartado de resultados se present6 informacion con los datos
sociodemogréaficos de las familias participantes, en el cual se usaronn pseudénimos para
proteger la confidencialidad y garantizar la privacidad. Se identificaron las familias con la
letra F y al lado el nimero que fue asignado a cada familia participante (Ver Tabla 2).
Posteriormente se realizé una descripcion mas detallada de cada familia que incluy6 estado
civil, nimero de hijos, ocupacion de los miembros de la familia y antecedentes médicos del
sobreviviente del ACV. Luego se presentaron los hallazgos de las entrevistas en funcion de
las categorias inicialmente previstas y se presentaron dos categorias emergentes. La

informacion de las entrevistas se presento de lo general a lo particular, entendiendo lo



general como aquellas experiencias que atraviesan la narrativa de la mayoria de las familias
y en su discurso es reiterativo; y lo particular entendido como aquellas experiencias

especificas a una familia lo cual es nombrado como algo significativo.

Familias participantes

Participaron voluntariamente cuatro (4) familias residentes en la ciudad de Cali,
Colombia. Tres estaban conformadas por parejas heterosexuales en las cuales uno de sus
miembros era el sobreviviente del ACV y el otro compartia la experiencia de convivir con
un sobreviviente de ACV. La cuarta familia estuvo representada por una mujer viuda, quien
era la sobreviviente del ACV. Las cuatro familias participantes cumplieron los criterios de
inclusién en cuanto a que en todas ellas habia un miembro sobreviviente de ACV, evento
que sucedid hace mas de seis meses del dia en que se llevo a cabo la entrevista y ninguno

de ellos tenia comprometidas sus capacidades de comunicacion y comprension.

Como se observa en la tabla 2, las edades de los participantes oscilaban entre 50 y 66
afos, con un promedio de 59.86 afios. Todos residian en Cali, Colombia y describieron su
afiliacion religiosa como catdlica. En tres de estas familias la pareja estaba casada con un
promedio de tiempo en matrimonio de 35.6 afios y tenian tres hijos. La Gltima familia
estaba constituida por una mujer que enviud6 hace 15 afios y no tuvo hijos. En cuanto al
nivel educativo, tres participantes tenian educacion universitaria, dos de postgrado, uno con

estudios de primaria y uno con estudios técnicos.
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Tabla 2:

Caracteristicas sociodemogréficas de las familias entrevistadas

Familia 1 Familia 2 Familia 3 Familia 4
Juan Ricardo Antonio Adriana
Gladys Carolina Vanessa

Edad M: 60 M:66 M: 62 F: 64
F: 50 F:61 F: 56

Lugar de residencia Cali Cali Cali Cali

Nivel educativo J: primaria R: universitario  V: posgrado A: posgrado
G: técnico C: universitario  A:universitario

Estado civil Casados Casados Casados Viuda

Estrato socioeconémico 4 5 5 5

NUmero de hijos 3 3 3 0

Paciente del ACV o J: paciente  R: esposo A: esposo A: paciente

familiar G: esposa C: paciente V. paciente

Afiliacion religiosa Catdlica Catdlica Catdlica Catdlica

Una vez finalizada la investigacion, se hizo un informe de resultados, que fue

socializado mediante reunion programada con profesionales de la institucion de salud,

donde reciben tratamiento las familias entrevistadas, a manera de reconocimiento de la

importancia del trabajo sistémico de acompafiamiento a las familias donde uno de sus

miembros ha sobrevivido a un ACV. Igualmente, a los participantes del estudio se les envid

una comunicacion escrita, agradeciendo su participacion en el estudio y se les invito a ser

parte de una conferencia participativa sobre familias y ACV, donde se socializaran,

aspectos de la investigacion realizada.
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Consideraciones éticas

El presente estudio se llevd a cabo respetando los parametros descritos en la ley 1090
del 2006, encargados de regular el ejercicio de la psicologia en Colombia tomado del
Manual Deontoldgico y bioética del ejercicio de la psicologia en Colombia (2016). El
manual Deontoldgico y Bioético del psicologo y el Ministerio de Salud, en la resolucion
No. 8430 de 1993, hace explicitas las normas cientificas, técnicas y administrativas que
deben regular el campo de la investigacion en salud, cuyos participantes son seres
humanos. Los siguientes parametros sirvieron de marco para esta investigacion: se
respetaron los derechos, la dignidad y el bienestar de las familias siempre teniendo en
cuenta la situacion que los atraviesa, en este caso el ACV de uno de sus miembros. Las
familias fueron invitadas a hacer parte del presente estudio y se respeto la decision
voluntaria de los participantes, teniendo en cuenta que no necesariamente todos los
miembros de la familia querrian hacer parte de la entrevista. Los participantes estuvieron en
todo su derecho de hacer las preguntas que creyeron necesarias durante el proceso.

Las investigadoras declararon no tener conflicto de intereses y explicitan su compromiso

con los mas altos estandares de confidencialidad y ética de los estamentos involucrados.
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RESULTADOS

La presente investigacion tuvo como objetivo general comprender las dindmicas
familiares después de que uno de sus miembros es victima de un accidente cerebro vascular
(ACV). Atendiendo a los parametros presentados en el procedimiento para exponer los

resultados, inicialmente se amplia la descripcion de las familias participantes.

Familia 1 (F1).

Esta familia estaba compuesta por Juany Gladys, de 60 y 50 afios de edad
respectivamente, él pensionado y ella dedicada al hogar, casados hace 30 afios y
pertenecientes a un estrato socioeconomico nivel 4. Tenian tres hijos varones de 28, 26 y
23 afnos, todos con trabajos estables, vendedores y administardores de negocios
comerciales, quienes convivian con ellos al momento de la entrevista. Juan, con
antecedentes de insuficiencia renal durante 14 afios, recibié un trasplante de rifion a finales

de 2018 y a los tres dias sufrié un ACV isquémico.

Familia 2 (F2).

Ricardo y Carolina de 66 y 61 afios respectivamente conformaban la familia 2. Estaban
casados hace 39 afios, ambos pensionados y pertenecientes a un estrato socioeconémico
nivel 5. Tenian tres hijas mujeres de 38, 35 y 32 afios, todas con trabajos estables, quienes
no vivian con ellos al momento de la entrevista. A comienzos de 2018 a Carolina le dio un

ACV isquémico por lo cual estuvo 5 dias en cuidados intensivos y 10 dias hospitalizada en



habitacion. Carolina tenia antecedentes de cirugia de columna hace 7 afios y refirid haber
quedado con dolor crénico post quirdrgico. Ademas de esto, menciond tener problemas

respiratorios que afectaban sus ciclos de suefio.

Familia 3 (F3).

Antonio y Vanessa, de 62 y 56 afios respectivamente, representaron la familia 3.
Estaban casados hace 38 afios y pertenecian a un estrato socioeconomico nivel 5. Tenian
tres hijos de 33, 32 y 28 afios; todos con trabajos estables y viviendo de manera
independiente de los padres. La hija mayor médica, los otros dos hijos musicos; el menor al
momento del ACV estaba en Bogota terminando una maestria en musica . Vanessa
sobrevivié a un ACV en noviembre del 2016 por lo cual permanecié en cuidados intensivos
durante un mes y medio. Al momento del ACV, ambos miembros de la pareja se
desempefiaban como empleados con cargos profesionales estables. En el momento de la
investigacién Antonio continuaba trabajando como administrador y Vanessa estaba en una

incapacidad médica, pero vinculada laboralmente.

La familia 4 (F4).

Adriana, viuda hace 14 afios, era una profesional independiente al momento del ACV,
ademas de cumplir con funciones administrativas para algunos de sus familiares cercanos al
momento del evento. En noviembre de 2018 sobrevivié a un ACV. Actualmente vive con

su madre y una hermana, quien recientemente se mudo a vivir con ellas a raiz del ACV.

47



Las entrevistas

A continuacion, se reportan los resultados que surgieron de las entrevistas de acuerdo
con las categorias de analisis, que fueron: 1-organizacion y estructura familiar,
subcategorias roles, funciones y limites 2-creencias sobre la enfermedad, subcategorias
creencias individuales y creencias familiares y 3-recursos, subcategorias recursos
individuales, recursos familiares y recursos contextuales (ver Tabla 1. Definicién de
categorias). El orden en el cual se presentan los resultados responde a una Idgica de mayor
a menor frecuencia de aparicion de los temas. De igual manera, se presentan los aspectos
novedosos que emergieron en las entrevistas y que no estaban contemplados inicialmente
en la propuesta de investigacion, los cuales, debido a la presencia y regularidad en el

discurso de los participantes, se consider6 esencial compartir.

Transformaciones en la organizacion y estructura familiar

La estructura familiar, en este estudio, se refirié a los roles que encarnaron los
personajes, quienes a su vez representaron diferentes funciones y la organizacion se refiri6
a las dinamicas relacionales entre ellos. Los participantes entrevistados en su totalidad
describieron que posterior al evento del ACV se registraron cambios en las dindmicas de
sus familias, alrededor de los roles, las funciones y los limites. A partir de la narrativa de
las familias se encontraron modificaciones alrededor de aspectos como: la reorganizacion
de la estructura familiar para brindar el apoyo fisico y emocional al familiar que ha vivido

un ACV; el reordenamiento de roles y funciones para asumir el proceso de recuperacion;
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nuevas formas de vinculo emergieron o se reafirmaron a partir del proceso de adaptacion a

las nuevas circunstancias.

Todas las familias se reorganizaron para ofrecer el apoyo fisico y emocional que
requirié el familiar que sufrio el ACV, asumiendo nuevas funciones entre los familiares, en
especial para la persona que desempefid el rol de cuidador principal. En un momento dado
este apoyo implicd un reordenamiento de los roles y funciones de los integrantes de la
familia, que podian ir desde las acciones cotidianas, como hacerse cargo del propio cuerpo,
desplazarse de manera autbnoma hasta la toma de decisiones de procesos mas complejos,

como la toma de decisiones ante los tratamientos. Esto se ilustr6 en frases como:

“(...)el no caminaba, habia que ayudarlo a caminar, habia que darle la comida
habia que ayudarlo a ir al bafio porque parecia un trompo y nos daba miedo que se

cayera, habia que ayudarlo a parar a vestir, es decir muchas cosas (...)” (Gladys, F1).

“(...) Cada vez que vamos a hacer algo, conversamos con ellas (las hijas) ... todas
las decisiones, pues practicamente yo nunca tomo decisiones solo siempre las converso con

ellas antes de tomar cualquier decision (...) ” (Ricardo, F2).

El reordenamiento en las funciones familiares manifestado por los entrevistados
alrededor de la pérdida de la independencia y autonomia del sobreviviente de ACV
conllevo a la pérdida de independencia del cuidador principal, lo cual se evidencié en tres
familias. Gladys (F1) y Ricardo (F2) desde su lugar de cuidadores principales dieron cuenta

de ello con sus palabras como se expone aqui:
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“(...)yo si deje de hacer muchas cosas mias..., debido a la enfermedad de él, yo ya

no salia de la casa es decir a clase falte muchisimo tiempo en un aiio” (Gladys, F1).

“Carolina era muy independiente, ella salia a caminar cuando no iba a veces yo
con ella, ella salia sola a caminar (...) ahorita practicamente yo vivo muy pendiente de
Carolina (...) sin darme cuenta he dejado, he descuidado mi parte también de ir donde los

médicos (...)" (Ricardo, F2).

Este reordenamiento de la estructura familiar dependi6 de las particularidades de cada
sistema, manifestandose de diferentes formas y en diferentes tiempos. Es decir, en tres
familias, este proceso inici6 inmediatamente después del ACV vy se fue ajustando
paulatinamente; los entrevistados refirieron procesos de acomodacién que se fueron dando
sobre la marcha en el proceso de recuperacion, por ejemplo, Ricardo (F2) y Vanessa (F3) lo

describieron asi:

“(...) desde que le dio a Carolina eso pues todos sabiamos que la vida nos iba a
cambiar tendria que haber un cambio (...) pues es algo que fue grave y no podiamos seguir

como veniamos con la vida que veniamos” (Ricardo, F2).

“por ejemplo, le ha dicho algo al guarda de la unidad que no me dejaran salir de la
unidad sola, eso esta bien porque le da miedo que yo esté sola, que salga ... yo me ponia a
llorar y él se venia de la empresa pedia permiso y se quedaba todo el tiempo conmigo
porque a mi me dieron unas épocas que yo lloraba por todo y de manera inconsolable”

(Vanessa, F3).

50



51

Sin embargo, para una de las familias entrevistadas (F3), este proceso se dio de forma
diferente debido a que inicialmente la pareja mantuvo el ACV y sus consecuencias como un
secreto familiar frente a los hijos. Esto resultd en una primera reacomodacion a nivel de la
pareja para luego, una vez develado el secreto familiar, la reacomodacion se extendié a

todo el sistema familiar. El testimonio de Vanessa es muy preciso al respecto:

“(...) yo no queria reconocer eso entonces nos empezamos a aislar los dos estabamos
mas solos porque yo no queria reunirme con nadie, me daba cosa que no me acordaba
quién era quién (...) para mi fue terrible eso fue muy doloroso (...)la sefiora que teniamos
ya no la tenemos porque yo no queria que nadie se diera cuenta(...) entonces nosotros la

despedimos (...) " (Vanessa, F3).

Los cambios en las funciones y roles familiares detallados anteriormente y que
implicaron una reorganizacion de la estructura familiar, trajeron consigo nuevas formas de
vinculo, caracterizados por una necesidad de mayor cuidado y auxilio para con el
sobreviviente del ACV. En la medida en que el sobreviviente quedé limitado fisicamente
como consecuencia del ACV, el cuidador principal asumié una funcién de asistencia
necesaria para con su ser querido, como lo expresaron en sus palabras Juan (F1), Carolina

(F2) y Adriana (F4), todos sobrevivientes de ACV:

“..para ella fue muy dificil como tratar como a un nifio recién nacido. Si, porque le

toco luchar mucho conmigo” (Juan, F1).



“...en la noche Ricardo es el que esta pendiente de mi... Se despierta tres veces en

la noche para mirar como estoy yo” (Carolina, F2).

“(...) muy cuidada, muy cuidada ... me toca salir siempre con comparnieros, me
mandaban a dejar con alguien y no podia salir si no fuera con compaiiia (...)” (Adriana,

F4).

Creencias ante la experiencia del ACV

Las creencias en este estudio se entendieron como los significados que las personas
asignan a las cosas en un intento de darles sentido, para poder comprender lo que sucede en
el entorno. Se encontraron creencias asociadas al impacto generado por el ACV en el
sistema familiar y creencias asociadas al proceso de recuperacion del sobreviviente de ACV
y de la familia. Respecto al impacto, en las cuatro familias los entrevistados manifestaron
que la vivencia del ACV fue una experiencia transformadora a nivel personal y familiar. En
cuanto al proceso de recuperacion, este fue sostenido de manera permanente por creencias
frente a la importancia de la unién familiar, la fe en las creencias religiosas y la confianza

en el saber cientifico.

En funcion de esta primera creencia, todos los entrevistados coincidieron en que es un
evento que impacté a toda la familia tanto individual como grupalmente. Las experiencias
narradas dieron cuenta de una transformacion en el sentido de vida, en los habitos
alimenticios, las rutinas de ejercicios y de la vida en general; y con ello hablan de nuevas

posturas de vida como lo expresaron Antonio (F3) y Adriana (F4):

52



“(...) entendemos que ésta es una oportunidad que Dios nos ha dado para hacer

cosas mejores tanto por el uno como por el otro, para hacer que la vida sea mucho més
llevadera (...) estamos preparando comidas sanas, consumiendo nada de azUcar, nada de
harinas, que todo sea muy sano agradable, vamos a la piscina, vamos a caminar vamos a

bailar (...)” (Antonio, F3).

“(...) pues mira desde que me paso eso yo soy muy vulnerable a que me vuelva a

dar y puedo quedar asi (gesto) Quién sabe como pueda quedar, ay! ;|jque susto!!! ...
porque eso repite entonces estoy tratando de seguir la linea de conducta para que no me
repita, yo hago yoga, como sano, lo unico que no he empezado esa caminar, pero debo

empezar a caminar (...)”" (Adriana, F4).

Todos los participantes se refirieron de manera reiterativa a un sentimiento de
ambivalencia frente a la experiencia, caracterizado por la coexistencia de dos sentimientos
opuestos al mismo tiempo. En este caso todas las familias hicieron alusion al sentimiento
de pérdida, pero al mismo tiempo nombraron el anhelo de volver a ser y estar como antes,

como lo mencionaron Gladys (F1) y Vanessa (F3):

“(...) yo no pensé que él iba a volver hacer esas cosas (...) nosotros pensamos que
en esa semana €l se moria, que de ahi no pasaba, nosotros como familia estabamos

preparados para eso (...)” (Gladys, F1).

“(...) yo no queria que nadie se diera cuenta que estaba pasando por eso (...) yo no

lo aceptaba entonces mis hijos no sabian porque yo era muy independiente entonces yo no
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queria depender de nadie ni que supieran de mis cosas y que dijeran jay! pobrecita (...) yo
no queria que ellos se enteraran porque uno de mama quiere ser el fuerte, el que todo lo

puede, el que todo lo sabe (...)” (Vanessa, F3).

En cuanto a las creencias relacionadas al proceso de recuperacion, todas las familias
hicieron alusion a la importancia de la union familiar, la fuerza en las creencias religiosas y
la confianza en el saber cientifico, representado en los médicos, terapeutas, enfermeras e

instituciones. En sus palabras:

“(...) el paciente solo no puede salir adelante ... El paciente necesita la ayuda de la
familia y la familia tiene que ser muy unida y uno que lo est& cuidando uno también

necesita mucho el acompanamiento de la familia (...)” (Gladys, F2).

“(...) recién me paso esto era terrible yo no me queria alejar del CM (centro
médico) era algo asi como una obsesion, entonces todo lo que haciamos era alrededor de

CM (...) "(Vanessa, F3).

“(...) uno nunca sabe lo que le va a pasar en la vida y lo mas importante es llegar
a aun cosa, primero Dios y después el apoyo que puedan tener las personas que saben de
€s0, porque a nosotros nos ayudaron a salir adelante eran las personas que saben manejar

eso, porque uno no en realidad (...)” (Gladys, F2)

Recursos
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Los recursos individuales, familiares y contextuales en este estudio hicieron referencia a
los procesos que favorecen el afrontamiento de la enfermedad de manera resiliente,
observado en la capacidad de dichas familias de sobreponerse a un evento inesperado que
desestructura al sistema y puede ser resignificado con aspectos positivos. En las narrativas
de las cuatro familias entrevistadas se evidenciaron recursos individuales del sobreviviente
del ACV. Entre ellos mencionaron: la perseverancia, la motivacion de recuperar funciones
perdidas, el deseo de ser independientes de nuevo como lo eran antes del ACV, la fe en
Dios y la disciplina personal que va mas all& de las sesiones de fisioterapia, manifestada
mediante la repeticion de los ejercicios. Estos recursos se hicieron evidentes en el discurso

de Juan (F1) cuando es sus palabras dijo:

“(...) Bueno la tarea mia ha sido saber que yo dependia de otros si y que saber que,

con mis terapias, yo puse en practica todo lo que yo iba aprendiendo ellos me iban
ensefiando, y que gracias a Dios todo lo que yo fui aprendiendo yo lo ponia en practica,
teniendo mucha fe que dia por dia yo voy a recuperarme mas y mas, y hoy en dia yo hago
en la unidad primero de mayo todos los dias, hay unos aparaticos alla voy hacer ejercicio

(...)” (Juan, F1).

También es claro cuando Antonio (F3) anuncio:

“(...) Victoria ha hecho unos sobre esfuerzos a partir de su carrera que es de escribir,

ha empezado a escribir poemas, a hacer cuentos (...)” (Antonio, F3).
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Las familias 1 y 3 adicionalmente mencionaron el conservar actividades personales como

un recurso del cuidador principal para sobrellevar la situacion como lo expres6 Gladys (F1):

“(...)Yo tengo un grupo de manualidades hace 16 arios, yo todos los jueves voy a clases
y trabajo con lentejuelas, mostacilla..., todos los trabajos me los llevaban a la casa y yo en

tiempo librecito trabajaba y ya (...) ” (Gladys, F1).

Todos los participantes hablaron de creencias compartidas acerca de la espiritualidad, la
capacidad de flexibilidad de la estructura familiar para reorganizarse de acuerdo con las
nuevas circunstancias y el amor expresado mediante vinculos familiares solidarios. Esto lo

expresaron Ricardo (F2) y Vanessa (F3) cuando dijeron:

“(...) nos hemos dado cuenta lo unidos que somos toda la familia porque con una
cosa de estas donde no hay unidad en la familia hubiera sido peor el desenlace...la union

de la familia siempre ha sido primordial eso ha sido lo mds importante (...)"” (Ricardo, F2).

“(...) yo creo que esto que me sucedié a mi nos volvié mas espirituales ...Yo no fui
de las mamas que llevaba a sus hijos a la Iglesia a rezar, siempre he creido en Dios, pero
no lo sentia como lo siento ahora... entonces mis hijos se han apegado mas a la parte

espiritua/ (...)” (Vanessa, F3).

Los recursos contextuales en este estudio abarcaron los apoyos recibidos por parte de las
instituciones, las polizas de salud, los médicos, los terapeutas, las enfermeras, los amigos y

las redes de apoyo en general. Las cuatro familias reconocieron como recurso la posibilidad
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de tener acceso a los tratamientos de manera rapida y eficaz. Gladys (F1) lo expresé

claramente haciendo referencia a la recuperacion de su pareja cuando afirmo:

“(...)después de la trombosis de una entraron los fisioterapeutas a hacerle mucho
ejercicio entonces él se recuperd muy rapido (...) para mi ha sido muy valioso el Dr. JG,
las enfermeras en realidad también mucho, los terapeutas, las amigas mias que estuvieron

pendientes (...)" (Gladys, F1).

En la medida en que se revisaron los resultados de las entrevistas que hablaban de las
experiencias de las familias participantes y a la luz de la revision de la literatura sobre
experiencias de estas familias, se encontraron temas que no estaban contemplados
inicialmente como categorias preestablecidas. Debido a que estos temas atravesaron las
experiencias de las cuatro familias de manera importante, se presentaron en los resultados
como categorias emergentes. La primera categoria emergente se denominé pérdidas
ambiguas y el camino hacia la resiliencia ante el ACV y la segunda se denomino

experiencia del cuidador, a continuacion, se presentan:

Pérdidas ambiguas y el camino hacia la resiliencia ante el ACV

En este estudio se consideraron pérdidas ambiguas aquellas pérdidas que no estan
claramente definidas, no se pueden verificar y por lo tanto no se les puede dar cierre. A
diferencia de la muerte de un ser querido en donde hay una certeza de la ausencia fisica y se
pueden llevar a cabo rituales de cierre; la falta de resolucion dada por la presencia fisicay a

la misma vez la ausencia psicoldgica, genera sentimientos de ansiedad, incertidumbre y
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ambivalencia; dejando a las personas a la deriva en medio de un territorio desconocido ya
que no hay certezas acerca del desenlace de dicha situacion. En este tipo de pérdidas, la
ambigledad hace referencia a la falta de claridad frente a un suceso, y la ambivalencia hace
referencia a los sentimientos y emociones encontradas de forma contradictoria como sentir
amor y odio a la misma vez o sentir fe y desesperanza al mismo tiempo. Esta situacion se
hizo evidente en las cuatro familias que participaron. Por ejemplo, Adriana (F4) y Vanessa

(F3) dijeron:

“(...) he tenido que hacer un esfuerzo por concentracién porque ha sido duro, no es
que uno quede perfecto de la cabeza, eso no, hay esfuerzo mucho esfuerzo para la
concentracion seguir los hilos ahi, hay un desgaste bastante alto y casi no puedo recuperar

el desgaste mental (...) ” (Adriana, F4).

“(...) luego comenzaron las cosas de que a mi se me olvidaban (...) aquello me

despistaba horrible, pero yo no queria aceptar eso (...) todo el mundo me saludaba y yo no
me acordaba quién era o sea yo no me acordaba los nombres de nadie y todo mundo me
saludaba (...) pero yo no me acordaba para mi fue impresionante eso (...) claro como habia

cambiado mi forma de ser por todo lloraba (...)” (Vanessa, F3).

La ambigliedad o falta de claridad generada por las pérdidas de los procesos cognitivos
y emocionales fue evidente en las cuatro familias que participaron. El sobreviviente de
ACV fue descubriendo estas pérdidas, se sentia diferente a lo que era antes, sentia sus

capacidades disminuidas o perdidas; situacion que no era evidente para los seres queridos
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cercanos, quienes al estar fuera no podian ver esta situacion claramente y tenian una

percepcion intacta de su sobreviviente de ACV. Como ejemplo de esto Antonio (F3) dijo:

“(...) es tan dificil porque el evento que ella padecié cualquiera entenderia que deberia
haber un problema fisioldgico, deberia verse que ella quedo torcida, pero quién la ve a
ella, ella esté perfecta, ella no tiene ningun problema visible, hay un problema mental,

hay un problema cognitivo (...) ”(Antonio, F3).

Esta pérdida ambigua a nivel del si mismo generé ambivalencia en tanto que el
sobreviviente sentia, al mismo tiempo, que era el mismo, pero no era el mismo. En medio
de esta contradiccidn, se registrd el impacto a nivel contextual el cual tuvo que ser
modificado, pues al sobreviviente no sentir que era la misma persona de antes, el contexto
no le era familiar, obligandolos a modificar el entorno, lo que a su vez gener6 pérdidas de

muchos suefios, planes, ideales, etc. En palabras de Vanessa:

“(...) lo que paso después ... no me lo esperaba, cuando yo sali de aqui vi todo
distinto, ya nada era igual, las calles no eran igual, mi casa no era igual, cémo que yo
habia llegado a un sitio que no era el mio, era rarisimo todo era distinto ...yo no queria

estar alli... tuvimos que vender el apartamento (...)" (Vanessa, F3).

Todos los participantes coincidieron en la manifestacion de su deseo de que el
sobreviviente volviera a ser como antes, siendo esto un punto de referencia en el proceso de
recuperacion. Por ejemplo, Ricardo (F2) expreso de manera clara su deseo de que su pareja

sobreviviente de ACV, a partir de sus esfuerzos, se pudiera recuperar del todo:



“(...) pues son cosas que pasan que uno nunca cree que van a pasary que tiene que
afrontarlas, y siempre hay cosas que cambian, que no se hubiera imaginado uno que le
fueran a tocar, por lo menos digamos afrontar digamos la recuperacion, estar todos los
dias tratando que con lo que se haga pues se recupere del todo, dia a dia se vaya
recuperando mejor Carolina hasta que pueda recuperarse practicamente bien del todo

(...)”(Ricardo, F2).

Todos los participantes expresaron diversos sentimientos que acompafiaban a las
familias navegando la experiencia del ACV. Los participantes manifestaron sentimientos de
incertidumbre frente al futuro y a la resolucion o no de lo sucedido a partir del ACV,
especialmente de no saber si su ser querido iba a quedar como antes. Estos sentimientos de
incertidumbre conllevan a sentimientos de ambigliedad debido a la falta de claridad en la
resolucion de la situacion; y esta ambiguedad frente al cierre a su vez generd ansiedad. De
igual manera expresaron sentimientos de soledad y de tristeza en el proceso de afrontar la

situacién generada a partir del ACV. Asi lo expresaron Gladys (F1) y Carolina (F2):

“(...) En la enfermedad de Juan yo si senti soledad... Si, ahi si, es decir para mi en
el proceso de la enfermedad de Juan lo méas duro fue la soledad, eso fue lo mas duro, si me

sentia muy sola (...)” (Gladys, F1).

“«

(...) Mivida antes y después del accidente... antes yo era feliz, desde eso para aca
deje de ser feliz (...) yo sé que hay que aceptar las cosas, pero a uno le cambia la vida, a mi
me cambid (...), yo he sido una persona dominante y muchas veces le he pedido perdon a

Ricardo por eso (...) porque mi vida ha cambiado (...)” (Carolina, F2).
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Ademas de los sentimientos negativos nombrados anteriormente, todos los participantes
expresaron también sentimientos positivos como la solidaridad, la esperanza y la gratitud.

Juan y Gladys (F1) y Vanessa (F3) manifestaron en sus palabras:

“(...)ella es muy agradecida con las amigas que le llevaban o iban a visitarlay la

invitaban a desayunar o almorzar cuando yo estaba hospitalizado (..)” (Juan, F1).

“(...) cuando él estaba tan mal uno de mis hijos el que fuera siempre me acompariiaba...,

A las citas médicas, a traerlo porque sola con él yo no era capaz...” (Gladys, F1).

“(...)Ustedes nos han ayudado mucho, es que yo pienso que diosito nos ha puesto en el
camino gente tan linda(...) tener el programa verdad que nos ha ayudado mucho, ha sido
maravilloso(...) hemos estado con mente muy abierta a las circunstancias y con la ayuda de

la doctora eso se dio tan maravillosamente (...)” (Vanessa, F3).

Fatiga del cuidador frente al ACV

La fatiga del cuidador en el presente estudio se refiere a la sensacién de fatiga, tension,
sobrecarga, pérdida de la libertad e insatisfaccion expresada por el cuidador principal,
asociado a las horas que pasa cuidando de su ser querido sobreviviente de ACV. Esta
situacion afecta la calidad de vida del cuidador principal generando impacto a nivel
emocional, social, psicoldgico y una disminucidon de las actividades ladicas lo cual puede
fomentar el aislamiento y exacerbar condiciones de salud preexistentes. Dos de las familias
(F2 y F3) desplazaron sus propias ocupaciones e incluso descuidaron sus propias

responsabilidades, reportando en ello la afectacion fisica y emocional, quien en dos de las
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cuatro familias se sintieron enfermos y en tres de las cuatro familias afectados

emocionalmente durante el proceso de acompafiamiento de recuperacion.

Las tres familias participantes que asistieron a la entrevista en pareja dieron cuenta de
sentimientos relacionados con la fatiga experimentada por el cuidador principal del
sobreviviente de ACV. Los sentimientos de rabia, cansancio y soledad fueron los mas
recurrentes en el discurso de los dos cuidadores principales de género masculino, como lo

expreso Ricardo (F2):

“(...) yo a veces reacciono de una forma pues... no se hay veces que uno, yo llevo

afo y medio cuidandola estando con ella, de pronto me falta un poco la paciencia ya no
hallo que hacer y como dice Carolina hay veces se levanta a los 10 minutos se levanta otra
vez que le traiga algo y yo estoy tratando de dormir cuando otra vez me despierta que le
traiga algo, que agua, que no sé qué; entonces hay veces en es0s momentos como que me

falta paciencia para hacer las cosas con mas paciencia como se dice (...)”" (Ricardo, F2).

En las familias 2 y 3, llamé la atencion que los diferentes cambios en la dindmica
familiar, como las nuevas funciones que asumieron los cuidadores principales, les
generaron niveles de fatiga que ellos asociaron a una afectacion de su propia salud fisica y

emocional, por ejemplo, Antonio (F3) lo explico asi:

“(...) cuando a ella le dio el evento pasé un estrés tremendo y me diagnosticaron
diabetes (...) parece que esto fue producto de todo el impacto, ese evento que le paso a

Vanessa de alguna manera también me impacto a mi en mi salud (...)” (Antonio, F3).



Este familiar desplazo sus propias ocupaciones e incluso descuido sus propias
responsabilidades, reportando en ello la afectacion fisica y emocional de esta persona,
quien en dos de las cuatro familias se sintieron enfermos y en tres de las cuatro familias

afectados emocionalmente durante el proceso de acompafiamiento de recuperacion.

Los resultados anteriormente presentados permitieron comprender los cambios en las
dindmicas familiares despues de que uno de sus miembros es victima de un ACV, desde las
voces de quienes han vivido esta experiencia. A nivel de la organizacion y estructura
familiar, los entrevistados expresaron una reorganizacién en los roles, funciones y limites
en funcion de devolver el equilibrio al sistema familiar y de esta manera poder acercarse al
funcionamiento conocido por el mismo, desde la narrativa de los entrevistados se evidencio
gue muchas veces estos cambios estaban relacionados con la autonomia e independencia de

sus miembros.

Las familias entrevistadas expresaron creencias individuales y familiares relacionadas al
significado del impacto del ACV en el sistema familiar como también sus creencias
alrededor del proceso de recuperacion del impacto de este a través de la union familiar, la
fe en Dios y el apoyo del saber cientifico. Las familias también lograron verbalizar recursos
percibidos a nivel individual, familiar y contextual. A nivel individual expresaron como
recurso la independencia, la confianza, las ocupaciones, la perseverancia, disciplina,
determinacion y la fe en Dios. A nivel familiar expresaron como recurso la espiritualidad,

la capacidad de dar nuevos significados a los sucesos ocurridos, la aceptacion, la
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flexibilidad y el sentido de renacer o volver a empezar. A nivel contextual los recursos

nombrados estuvieron en el orden del saber cientifico y las redes de apoyo.

Como se expreso antes, dos asuntos no considerados previamente emergieron en las
narrativas de los participantes. EI primero, una situacion experimentada por las familias
participantes de manera recurrente, la cual se nombré como pérdida ambigua, debido a que
se trata de pérdidas no claras, irresolubles en el proceso de estas familias. La no resolucion
tiene que ver con que estan viviendo procesos de recuperacion inciertos, en los cuales no
tienen certeza de los resultados. El segundo, la presencia de la Ilamada fatiga del cuidador,
que dio cuenta de las dificultades experimentadas por el cuidador principal del
sobreviviente de ACV. Dicha fatiga, fue nombrada a través de la expresion de sentimientos
de cansancio, rabia y dificultad para comprender lo que estaba sucediendo. Los resultados
de este estudio dan cuenta que, a pesar de lo innegable de los obstaculos implicitos en estos
procesos de recuperacion y adaptacion a las nuevas circunstancias, las familias se
acomodaron en un esfuerzo por sobreponerse a las secuelas fisicas y emocionales del ACV;
resaltando sentimientos de solidaridad y en especial expresaron el sentir de una nueva

oportunidad de vida.
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DISCUSION

La presente investigacion tuvo como objetivo general comprender las dindmicas
familiares después de que uno de sus miembros es victima de un accidente cerebro
vascular. Teniendo en cuenta los resultados obtenidos, se pudieron corroborar diferentes
aspectos referenciados en la revision bibliogréfica. En todos los casos analizados se hizo
evidente el impacto inesperado del ACV en el sistema familiar y como esto
ineludiblemente generd cambios en las dinamicas familiares. Al igual que lo encontrado
por Clark et al. (2004) y por Rimoldi et al. (2015), se pudo constatar como los entrevistados
dieron cuenta de procesos en los cuales poco a poco se iban develando las secuelas a nivel
individual (funcién motora, cambios en la memoria, en el estado de &nimo y en el
comportamiento), lo que a su vez impacto las dinamicas relacionales familiares como
también el bienestar de los cuidadores principales.

En las entrevistas se pudo develar como las familias y sus miembros se vieron
impulsados a llevar a cabo cambios en las funciones, en la medida en que el sobreviviente
perdio la autonomia como consecuencia del ACV; lo cual concuerda con lo encontrado por
Walsh y McGoldrick (2013), quienes observaron un impacto en los niveles relacional, de
roles y funciones, de identidad familiar y en el sentido de continuidad de las familias;
concluyendo que el impacto no solamente es en relacion al dolor generado por la pérdida,
sino también a la ineludible reacomodacion del sistema emocional de la familiay a los

reajustes en la estructura y la organizacion familiar.
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Estos reajustes dieron paso a una forma de vinculo de caracteristicas similares a un
maternaje, en el cual el conyuge o familiar mas cercano asumio el rol de cuidador principal
atendiendo las necesidades bésicas del sobreviviente, y este por su lado, quedd en un lugar
de dependencia tanto fisica como emocional. Esto concuerda con Rodriguez (2017), quien
encontrd que posterior al ACV los roles de las familias varian, y el paciente se ve limitado
en las decisiones y tareas cotidianas. Es asi, como las familias dieron testimonio de una
reorganizacion en pos de garantizar el lugar simbdlico de cada uno en la jerarquia familiar.
Es decir, aunque las funciones variaron, los roles no, ya que los lugares en la estructura

familiar se sostuvieron.

Pareciera que el modo de transitar por una experiencia de este orden esta relacionado
con el tipo de organizacion familiar anterior al suceso y en este sentido la historia familiar
cobra importancia; pues las formas de funcionamiento familiar previas al impacto del ACV
en el sistema tienden a ser los cimientos a partir de los cuales las familias se reacomodan,
después del sismo y la devastacion que deja atras esta situacion. Esto concuerda con lo
encontrado por Carter & McGoldrick (1988), quienes sefialan que las familias enfrentadas a
problemaéticas no previstas como la pérdida de un familiar o una enfermedad de
implicaciones criticas, afrontan la situacion de acuerdo con los modos de funcionamiento
que han estado presentes en diferentes generaciones familiares y que pueden ser positivos o
no. En el presente estudio se pudo evidenciar como las familias tendieron a conservar
formas de funcionamiento preexistentes que les posibilitaron elicitar los recursos

familiares, impulsandolos a conservar la vida y la homeostasis.
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Durante estos procesos dolorosos y cadticos se observo un reordenamiento de los lazos
afectivos a nivel familiar y por ende una proximidad o distanciamiento entre los miembros
de la familia, habla de la importancia de los otros, que se constituyen en una red de apoyo:
inicialmente los familiares méas cercanos y luego la familia extensa, amigos e instituciones.
Este hallazgo es respaldado por estudios como el de Barranco (2009), quien evidencia la
importancia de potenciar la calidad de vida promoviendo estrategias resilientes tanto a nivel
personal, familiar y comunitario con el objetivo de rescatar las competencias y
oportunidades mas positivas en el tejido familiar y social, construyendo de esta forma

factores protectores y recursos para enfrentar las dificultades.

En las narrativas de los participantes se pudo develar como ante el ACV vy sus secuelas,
la familia, las redes sociales y contextuales se convierten en elementos trascendentales de
apoyo para el sistema que esta atravesando los mares de la incertidumbre y la complejidad;
como lo afirman Rimoldi et al. (2015), Robinson-Smith et al. (2016), Rolland (2018) y
Psychological Services for Stroke Survivors and their Families (2010). Es asi como, en este
estudio se pudo comprender que en la medida en que las familias de origen no respondieron
a las expectativas de este imaginario, los sobrevivientes y su cuidador principal quedan en
un lugar de aislamiento y soledad. En medio de ello, manifiestan la necesidad de conexién,
vinculacion, acompafiamiento y apoyo de la familia de origen. Lo anterior es sustentado por
el estudio de Reséndiz-Juérez et al. (2017), quienes concluyeron, por un lado, que en
personas cuyo apoyo familiar ha implicado recursos emocionales y de disposicion para

acompariar al familiar sobreviviente el ajuste ha sido de mayor éxito; y por otro lado, que
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en contextos donde las familias no han recibido un soporte adecuado el ajuste ha sido

significativamente menor.

El proceso de recuperacion de un ACV fue una vivencia procesual experimentada por el
paciente, la familia, las instituciones y la sociedad como un todo, en donde cada elemento
tiene diversos niveles de influencia entre si; al igual que lo manifestado por Rolland (2018)
en su modelo familiar sistémico de la enfermedad (FSI), el cual esta anclado a la teoria de
los sistemas que se caracteriza por el intercambio interactivo ecosistémico que genera una
gran complejidad. La posibilidad de conocer las variables que se combinan en este proceso,
que implico la posible pérdida de la vida, la capacidad fisica y emocional, permitié
evidenciar la capacidad de los sistemas para realizar reordenamientos de las funciones y
roles, en la busqueda de sostener el equilibrio familiar al verse enfrentados a una crisis de
esta magnitud. Las familias entrevistadas testimoniaron los movimientos y esfuerzos para
cubrir las funciones del familiar afectado y hacer ajustes para la recuperacion tanto del
familiar que sufrié el ACV, como de la totalidad de la familia.

En general, las secuelas posteriores al ACV implicaron, como ya se ha mencionado y
corroborado en estudios previos (Rodriguez 2017), una pérdida de autonomia en la persona
que sobrevivid, donde las caracteristicas personales como la perseverancia, la disciplina, la
motivacion de recuperacion de funciones perdidas, las creencias espirituales y el deseo de
recuperar la independencia, son condiciones que los entrevistados resaltaron como recursos
personales valiosos e importantes en el proceso de recuperacion y en la aceptacion e

integracion de las nuevas circunstancias de vida. Todos estos elementos fueron nombrados
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por los sobrevivientes y sus familias como apoyos fundamentales que los ayudaron a
sostener el esfuerzo y mantener la esperanza en un transitar que les despertaba temor,
inseguridad, ambivalencia, ambiguedad y demasiada incertidumbre. De ello dieron
testimonio los sobrevivientes de ACV y los miembros de familia entrevistados, cuando
hicieron referencia al empefio y dedicacién del sobreviviente con su proceso de
rehabilitacion fisica, cognitiva y/o emocional, como también en el cambio de habitos y
estilos de vida, tanto de el sobreviviente como de su familia.

Se debe resaltar que todos los sobrevivientes de ACV del presente estudio fueron
impactados después de los 50 afios por la enfermedad, lo cual estuvo articulado con sus
antecedentes médicos y las experiencias que atravesaban estas vivencias. Esto invitd a tener
una vision méas amplia y multifactorial de estos procesos, pues unay otra vez las personas
hicieron alusién a las dificultades, creencias y recursos de estas historias anteriores que
irremediablemente se entrecruzaban con las narrativas asociadas al ACV. Dicha situacién
gener6 una mezcla de pensamientos, sentimientos y comportamientos en donde fue dificil
separar una experiencia de la otra; pues la vida se va tejiendo a partir de todo lo vivido y en
medio de este entramado van surgiendo diversas situaciones las cuales estan influidas por el
todo. Lo anterior se articula con lo propuesto por Rolland (1987; 2018) en su modelo
familiar sistémico de la enfermedad (FSI), cuyo fundamento es el caracter transaccional de
las familias e intenta comprender el sistema que se crea cuando una enfermedad cronica
interacciona con los ciclos vitales individual y familiar; lo que permite pensar en el
complejo entramado resultante de la interaccion enfermedad - familia - individuos -

contexto.



De esta manera los relatos sobre del impacto del ACV estén atravesados por infinidad de
historias que hilan de manera invisible con el momento presente. Al ir y venir del pasado al
presente y viceversa, parecieran estar intentando sopesar los alcances de sus recursos y
dificultades anteriores, para de esta manera aprovechar la experiencia previa y los
aprendizajes de vida, ya que las maneras de afrontamiento son distintas de acuerdo con la
historia de las personas y en relacion con enfermedades anteriores, al igual que lo
encontrado por Walsh & McGoldrick (2013).

El afrontamiento de circunstancias inesperadas, por ejemplo, una enfermedad de
implicaciones trascendentales como el ACV, es una experiencia que sistémicamente afecta
a todos los miembros de la familia. Un ejemplo de ello son las pérdidas a nivel fisico y/o
cognitivo que no solamente impactan al sobreviviente sino a todo el sistema, demandando
reorganizaciones y ajustes. Esto genera una condicion dual, ya que el malestar del
sobreviviente por sus pérdidas se mezcla con el malestar emocional de los familiares que
estan viviendo una pérdida cargada de ambigliedad, pero que, ademas, a pesar de la
ausencia psicoldgica de su ser querido, su presencia fisica implica una dependencia
creciente de sus cuidadores, dando como resultado una situacion impregnada de aristas de
alta complejidad para todo el sistema familiar. Al igual que lo encontrado por diversos
autores como Rimoldi et al. (2015); Garcia et al. (2010); Rodriguez Moneo (2017), Sarre et
al. (2013) y Lehan et al. (2012), se evidencio lo fundamental de la atencién y el apoyo para
todo el sistema familiar ya que cada uno compone el todo y el todo es mucho mas que la
suma de sus partes. No obstante, los recursos personales y familiares, como la

perseverancia, la union familiar, la solidaridad y las creencias religiosas les permiten
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resignificar las circunstancias y darle un sentido positivo a la vivencia; transformando sus
hébitos y creencias de manera resiliente.

Por otro lado, la posibilidad y la determinacion que tuvieron los cuidadores principales
de conservar actividades personales, fueron considerados como espacios de regulacion y
soporte individual, que les permitieron hacer cortes con sus nuevas obligaciones y tomar
distancia de una dindmica que sentian los podia absorber y estresar. Sin embargo, durante el
tiempo que esto no fue posible por la misma condicion de incapacidad de su familiar
sobreviviente, la falta de estos espacios y la falta de un tiempo para asumir sus propias
responsabilidades y cuidados se convirtieron en un aspecto de mayor estrés y agotamiento,
estos hallazgos coinciden con los planteamientos de Gillespie y Campbell (2011), Lehan et
al. (2012) y Lépez y Calvete (2013).

En la medida en que el sobreviviente de ACV es impactado y a su vez pierde funciones
dentro del sistema familiar, es el familiar més cercano, generalmente representado por la
pareja, quien asume las funciones de cuidador principal, lo que implicé en la mayoria de las
familias entrevistadas una carga adicional de trabajo para el conyuge, versus una merma en
sus posibilidades de descanso y recreacion, conllevando a un estado de fatiga y estres. Esto
coincide con los estudios de Clark et al. (2003); Daccarett et al. (2015); Rimoldi et al.
(2015), quienes encontraron que son los familiares mas cercanos quienes terminan
encargandose del bienestar de su ser querido. Desde una mirada sistémica es comprensible
la movilizacion que genera la familia cuando uno de sus miembros no puede asumir sus
funciones, y son los familiares cercanos quienes asumen dichos roles y tareas, en pro de

sostener el equilibrio e identidad familiar.
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Al igual que lo encontrado por Gillespie y Campell (2011), los cuidadores principales
del presente estudio también expresaron sentimientos positivos alrededor de la experiencia
de cuidar a su ser querido. Dieron cuenta de sentimientos de solidaridad, gratitud y
esperanza que parecian dar sentido a su labor de cuidado, conectado a la responsabilidad y
compromiso con su familiar afectado. Esta es una sensacion que se da con el tiempo, ya que
la inestabilidad inicial es tal, que genera una sobrecarga importante y las personas no
cuenta con informacion suficiente para manejarlo. Es en el dia a dia que el cuidador

encuentra gratificacion frente al nuevo rol.

Las pérdidas experimentadas por todos los miembros de las familias sobrevivientes de
ACYV son tan variadas como cargadas de ambigliedad, ya que no estan claramente definidas
y no se pueden verificar; por lo tanto, el cierre es un mito (Boss, 2016). Esta situacion
genera sentimientos de incertidumbre del futuro, ya que no hay certezas alrededor de la
resolucidn de la situacion, lo que a su vez genera sentimientos de ansiedad, soledad y
tristeza. De manera reiterativa los sobrevivientes del ACV vy sus familiares dan cuenta de
esta pérdida ambigua, al vivir diariamente la contradiccion entre su deseo porque las
circunstancias vuelvan a ser como eran antes, el deseo de hacer lo mismo que hacian antes
y, por otro lado, el sentimiento de agradecimiento por la vida que continda, la segunda
oportunidad de vivir. Esta pérdida ambigua es sobrellevada de manera resiliente a partir de
la resignificacion personal y familiar, dandole sentido a la rehabilitacion fisica,
reconstruyendo vinculos con familiares que se habian alejado, buscando un nuevo sentido

de vida y resignificando la experiencia.



En la medida en que las familias se enfrentaron a las pérdidas fisicas y psicoldgicas que
iban emergiendo sobre la marcha, fue notorio en los relatos la continua comparacion de dos
vidas: una antes y otra después del ACV. Las familias transitan dia a dia por esta
experiencia, reconociendo a través del tiempo diferentes etapas 0 momentos en el proceso
de recuperacion y adaptacion, en donde pareciera que el ACV trae consigo pérdidas,
muertes y duelos no definidos a los que no pueden darle un cierre, dado que las
circunstancias no son definitivas. Dada esta fluctuacién, las personas oscilan entre
experiencias positivas y momentos de alta complejidad, lo cual puede generar dificultades
en la aceptacion y acomodacion de dicha condicion. Por ejemplo, no hay coherencia entre
el aparente bienestar fisico, y la afectacion de la memoria o algunas otras capacidades
cognitivas. Tampoco parece haber coherencia entre la presencia fisica de la madre como
figura central de la familia, en torno a quien giraban las decisiones y ahora, una madre que
no cuenta con las condiciones fisicas y emocionales para tomar por si solas decisiones, ni

siquiera las mas conocidas o cotidianas de antafio.

Los esfuerzos personales y familiares implicaron cambios de posturas de vida
nombradas como “renacimientos”, que dieron lugar al desarrollo de recursos resilientes
como son las caracteristicas nombradas anteriormente de persistencia, unioén familiar, entre
otras; pero en esencia se hace referencia a la capacidad de resignificar la experiencia de
manera positiva, lo cual ayuda a la familia a impulsarse hacia una nueva reorganizacion:
otra vida después de la muerte. Es importante anotar, que este proceso de resiliencia se dio

en diferentes tiempos, de acuerdo a las caracteristicas personales y familiares de cada
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estructura. Por ejemplo, en el caso de Vanessa y Juan, el posicionamiento de la
recuperacion como un nuevo empezar, como una nueva oportunidad implico un apoyo

terapéutico y de la red familiar por mas tiempo que en los otros tres casos.

En el relato compartido, el “volver a nacer” es una expresion que trasciende la pérdida,
es una expresion vivificante de una segunda oportunidad de vida. Es un nuevo comienzo
para la familia y la victima del ACV, quien vive la experiencia de volver a aprender todas
las funciones perdidas: caminar, hablar, moverse, comer, entrar al bafio, controlar
esfinteres, y ser independiente en general. Los testimonios dan cuenta de una inversion del
ciclo vital individual, que implica ir actualizando los recursos de la familia incesablemente
durante el proceso, que da paso a la posibilidad de ir enfrentando y transformando lo que va
surgiendo en cada moment y de manera singular en cada caso. Por ejemplo para Vanessa
implicé, como ya lo mencionamos, una elaboracion terapéutica mas profunda de su sentir
de dependencia y vulnerabilidad al hablar de su experiencia con su red familiar y social .
Esto concuerda con lo dicho por Walsh (1996; 2016) y por Walsh y McGoldrick (2013),
quienes referencian las formas como los sistemas familiares se reorganizan para hacer

frente a situaciones estresantes, permitiendo fortalecer y resignificar lo vivido.

Al escuchar a las familias hablar del ACV y el proceso de recuperacion, relatan unay
otra vez, como “superar la muerte” fue posible por su fe en Dios, por la cercania de la
familia, el amor y cuidados de los hijos, la voz de los amigos y el saber cientifico. Esto
concuerda con los postulados propuestos por Walsh (2016) que resaltan procesos claves en

la resiliencia familiar, entre los cuales nombra los sistemas de creencias que ayudan a darle



sentido a la adversidad, a tener una mirada positiva frente a los sucesos y a la trascendencia
y la espiritualidad. Al igual que lo encontrado en el presente estudio, la autora también hace
alusion a caracteristicas que favorecen la reorganizacion familiar como lo son la
flexibilidad, la aptitud para unirse y los recursos sociales y econémicos, evidenciados en las
familias entrevistadas en el presente estudio. Es importante recordar que dichas familias
eran pertenecientes a los estratos socioeconémicos 4 y 5, contando con servicios y seguros
médicos que les ofrecieron la posibilidad de cubrir las necesidades médicas y terapéuticas,
condiciones que probablemente favorecen sus perspectivas de resiliencia. Por Gltimo,
menciona elementos claves referentes a la comunicacion y resolucion de conflictos
coadyuvantes en la resiliencia familiar como lo son la claridad, la apertura a la expresion de
las emociones y la resolucion de problemas via la colaboracion. Todos estos aspectos
fueron encontrados en la presente investigacion, como se evidencia en el capitulo de

resultados.

En coherencia con lo encontrado por Walsh y McGoldrick (2013), quienes postulan que
la posibilidad de hacer un reconocimiento compartido de las nuevas circunstancias,
reorganizarse a nivel familiar, enfocarse en nuevas relaciones y en metas de vida, son
factores que favorecen los procesos de resiliencia. Asi, las familias entrevistadas
expresaron en sus narrativas las formas como se fueron sobreponiendo a las dificultades, a
la misma vez que fortalecieron sus esquemas de cohesion y apoyo. En la misma linea de
ideas de que el impacto del ACV afecta a todo el sistema familiar, de esa misma manera la

fortaleza de la familia en su totalidad tambien influye en la superacion de todos y cada uno
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de los miembros. La posibilidad de resignificar experiencias pasadas, que influyen en la
posibilidad de adaptacion a las nuevas circunstancias, ayudan a que las personas mantengan
una mirada optimista y el deseo de alcanzar su bienestar a pesar de la adversidad a la que se

ven enfrentadas.

Lo anterior, coincide con lo expresado por Walsh (2015) y por Reséndiz-Juarez et al.
(2017), quienes aluden al valor de las creencias positivas como estrategias de afrontamiento
en situaciones criticas, las cuales ayudan a transformar significados dando lugar a procesos
resilientes. Es asi como las creencias positivas se traslapan a la misma vez con los recursos,
ayudando a las familias a superar situaciones tan complejas como las mencionadas

anteriormente y salir avante de esta turbulencia Illamada ACV.

La presente investigacion permitio constatar la trascendencia que tiene el ACV en la
vida de los sobrevivientes y sus familias, al desencadenar una serie de pérdidas y
acomodaciones que dependiendo cdmo se vivan, pueden ser asumidas de manera positiva o
no. También, se confirmé que en estas familias las condiciones psicoldgicas, sociales,
espirituales e institucionales incidieron en la capacidad de resignificacion de las
experiencias y con ello, favorecieron los procesos de mayor bienestar tanto fisico como
emocional. En vista de la complejidad inherente en estos procesos y del impacto a nivel
individual y familiar, se vuelve imperante la necesidad de continuar investigando en este
campo, lo que resuena con los hallazgos de Torres et al. (2010), que aluden al impacto
generado por esta enfermedad a nivel econdémico, emocional y social, y el cual es

generalmente asumido por la familia en Colombia.
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De lo anterior también dan cuenta los hallazgos de Norup et al. (2015), quienes a través
de su estudio sobre las similitudes y diferencias en las necesidades familiares por pais
(Colombia, Espafia, México, Noruega y Dinamarca), encontraron que hay unas necesidades
globales que atraviesan todas estas culturas, como aquella de recibir informacién acerca del
trauma cerebral, tener apoyo profesional y estar involucrados con el cuidado del
sobreviviente. En todos los paises estudiados, la necesidad mayormente satisfecha es la de
informacion, mientras la menos satisfecha es la necesidad de apoyo emocional. Lo anterior
recalca la importancia de involucrar a las familias en los procesos de recuperacion de los
sobrevivientes de trauma cerebral, situacion que puede extrapolarse a los sobrevivientes de
ACV ya que el impacto generado en el individuo en ambas patologias se manifiesta de
manera similar, ya sea déficit neurolégico motor o sensitivo. Seria fundamental entonces
que los profesionales y las instituciones involucrados en la rehabilitacién de los
sobrevivientes de ACV implementaran programas educativos para solventar la necesidad de
informacion de las familias afectadas; como también desarrollar grupos de apoyo
emocional, culturalmente sensibles dependiendo de la poblacién, para complementar estos

servicios.

Todo esto nos lleva a concluir de manera reiterativa sobre la relevancia de estudios a
nivel local y nacional, en los cuales se explora cualitativamente y a profundidad, desde una
postura fenomenologica, los cambios que ocurren en las dindmicas familiares a partir de
que uno de sus miembros sobrevive a un ACV, como también las necesidades que surgen

en estos sistemas familiares a partir del impacto de dicha situacion. Cabe resaltar la



informacion brindada por el Ministerio de Proteccion Social (2005), que indica que el ACV
ocupé el cuarto lugar en las muertes en Colombia y para el 2020 se considera ocupara el
cuarto lugar de discapacidad ajustada por afios de vida. A esto se le suma la informacion
reportada por la OMS (2015), afirmando que el ACV afecta especialmente a adultos en la
mediana edad y a adultos mayores, generando consecuencias graves en el 25-40% de los

casos de la poblacion nacional.

El presente estudio se convierte en un aporte para enriquecer el campo de conocimiento
incipiente en nuestro contexto, en relacion con el acompafiamiento a las familias que han
estado hospitalizadas debido a un ACV. En especial, evidencia la importancia de hacer un
acompafiamiento que permita conocer los cambios que experimentan las familias en su
organizacion y estructura, especificamente a nivel de sus roles, funciones y limites. En la
medida en que estos hallazgos puedan ser socializados con los diversos profesionales de la
salud que estan en contacto con las familias sobrevivientes de ACV, es probable que los
profesionales se sensibilicen y hagan un acompafiamiento mas empatico a las familias y de

esta forma potenciar intervenciones que les permitan asumir posturas resilientes.

Es importante indicar que entre las limitaciones del presente estudio esta la
imposibilidad de generalizar las conclusiones a partir de las experiencias de los
entrevistados. Si bien, esta investigacion cuenta con la riqueza narrativa de los
participantes, en consecuencia con el enfoque fenomenoldgico que permite conocer la
particularidad de cada vivencia y con ello resaltar particularidades psicologicas de cada

sistema; esto mismo limita las generalidades de los resultados, reconociendo que hay
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aspectos comunes en las dinamicas familiares como la necesidad de reorganizacion, pero la
forma como ello es asumido por cada sistema varia de acuerdo a las caracteristicas e

historia de cada estructura familiar.

Otra limitacion fue el acceso a la poblacion, porque, aunque en muchos casos las
familias estaban interesadas y dispuestas a participar en la investigacion, al momento de
asistir a las entrevistas contaron con varios inconvenientes. Uno de ellos, fue la poca
disponibilidad de tiempo debido a que estaban comprometidos con asistir a una diversidad
de terapias de rehabilitacion fisica, examenes y controles médicos. Otro inconveniente
estuvo relacionado con la discapacidad fisica de los sobrevivientes de ACV que les

dificultaba enormemente el desplazamiento hasta el sitio de las entrevistas.

Este trabajo procura ser un punto de partida para futuras investigaciones desde la
perspectiva de comprender las dinamicas familiares posterior a un evento traumatico que
impacta de diversas formas a las familias; por ejemplo, el sentido de continuidad en las
rutinas y habitos. Ademas, pretende brindar elementos para considerar una proyeccion de
atencion integral, tanto biomédica como psicoldgica desde una perspectiva sistémica, que
integra las complejidades de todo el entramado resultante cuando el ACV contacta con un
sistema familiar. Es asi como se considera este campo de investigacion extremadamente
valioso, dado que el ACV es considerado como un serio problema de salud pablica por
costos y repercusiones sobre la calidad de vida de nuestra sociedad y de las sociedades en

general.
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Entre mas investigaciones profundicen en esta tematica, se podra tener una comprension
maés clara y certera de las experiencias de las familias sobrevivientes de ACV, lo que asu
vez podré ayudar a sensibilizar a las personas e instituciones involucradas en dar apoyo y/o
acompafiamiento a dichas familias. En consecuencia, se podran abrir posibilidades para
generar servicios de atencidén y acompafiamiento a las familias sobrevivientes de ACV,

como parte integral de los servicios prestados por instituciones de salud que los atienden.

Esto podria favorecer en la disminucién de la brecha encontrada por Bendz (2000) entre
las notas médicas registradas en las historias clinicas y el discurso de los pacientes referente
a la experiencia del suceso y el proceso de recuperacion; en las cuales se hace evidente la
medicalizacién del suceso por parte de los médicos que se enfocan especialmente en la
discapacidad fisica del sobreviviente; mientras los sobrevivientes se perciben en un lugar de
transicion anhelando volver a ser como eran antes. En este sentido, la posibilidad de
continuar indagando mediante investigaciones cualitativas en la experiencia interna de las
familias sobrevivientes de ACV, en sus luchas, necesidades, emociones, frustraciones y
miedos, abre una puerta que posibilita la verdadera comprension fenomenoldgica de estas
experiencias de las familias, para asi generar el acompafiamiento idéneo que va mas alla de
la percepcion médica de meros cuerpos discapacitados que necesitan recuperar la funcion

perdida.

En concordancia con lo anterior, se recomienda a las instituciones de salud incluir como
parte fundamental de sus servicios a sobrevivientes de ACV, el disefio e implementacion de

un programa de servicios psicoldgicos para las familias sobrevivientes de ACV, lo cual



creemos traera beneficios no solo a los individuos sobrevivientes sino a sus familias, pero
también tendré el potencial de repercutir en menos recurrencias al sistema de salud como
un todo. En la medida en que el individuo sobreviviente reciba apoyos médicos idéneos
para su recuperacion fisica, los apoyos neuropsicolégicos adecuados para su recuperacion
cognitiva y los apoyos psiquiatricos y psicoldgicos para su recuperacion emocional,
relacional y social; este individuo tendra més posibilidades de mejoria. Pero este individuo
después de su fase hospitalaria generalmente regresa a casa y son sus familiares quienes se
encargaran en la mayoria de los casos de su cuidado. Es evidente que la familia también se
impacta emocionalmente y si no son acompafiados, esto repercutira en la recuperacion del
sobreviviente, ya sea entorpeciendo, estancando o generando recaidas; lo cual a su vez
generard recurrencias al sistema de salud, pero ya no solo del sobreviviente sino de los
familiares impactados por ansiedad, depresién, u otro tipo de enfermedades psicosomaticas
o fisicas. Lo anterior resuena con lo encontrado por Lehan et al. (2012), quienes reiteran la
influencia bidireccional entre la carga percibida subjetivamente por los cuidadores
principales y el funcionamiento neuropsicoldgico de los sobrevivientes. Los resultados de
este estudio explicitan que a mayor carga percibida por los cuidadores, menor el
funcionamiento neuropsicoldgico del sobreviviente; y a menor carga percibida por los
cuidadores, mejor la rehabilitacion neuropsicoldgica del sobreviviente. Esta influencia
reciproca entre sobreviviente y cuidador nos invita entonces a considerar servicios que

incluyan a las familias en aras de que dichas intervenciones sean mas efectivas.
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ANEXOS

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:
Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

Tabla 3:

Definicion de categorias de analisis
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Categoria: Organizacion y estructura familiar

La estructura se refiere a los componentes fisicos y materiales relacionados a lo concreto en
un sistema. La organizacion se refiere a las relaciones entre los elementos que componen
dicho sistema, a lo inmaterial implicito en los vinculos, las relaciones y las pautas que
conectan (Garciandia Imaz, 2005).

Subcategoria: Roles, funciones y limites

La estructura estd compuesta por los roles que encarnan los personajes, quienes a su vez
representan diferentes funciones. Si bien un rol puede responder a diferentes funciones,
denominadas de manera genérica como un padre, una madre; cada uno tienen sentido en
cada estructura y organizacion (Maturana, 1970; Bateson, 1998; Minuchin, 1998).

Los limites hacen referencia a las reglas que indican los modos de funcionamiento de los
integrantes de una familia de acuerdo con el sistema o subsistema al que se pertenezcay
marcan su identidad; estos pueden ser flexibles, rigidos o difusos (Minuchin, 2003).

Subcategoria Preguntas
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Muchas gracias por haber acogido esta invitacion, sabemos del proceso

Preguntas médico y terapéutico que han realizado durante este tiempo (meses después

generales del ACV) y en este momento si estan de acuerdo, nos gustaria escucharlos:

1. Quisiéramos conocer si desde el evento del ACV, ustedes identifican
cambios en la organizacion de la vida familiar. Si piden aclaracion de la
pregunta se diria: (Como funcionaba la familia antes del ACV y como
ahora, reconocen cambios?

Roles y
funciones 2. Cuando uno piensa en las familias, piensa en una distribucion donde cada
uno hace tareas puntuales para el funcionamiento familiar. Pensando en su
familia, ¢que funciones identifica en cada uno de los miembros de la familia?

3. Desde sus puntos de vista, estos cambios de los que nos estan hablando

Limites ¢de qué manera se dieron, fue algo que ustedes acordaron como familia
o se fue dando sobre la marcha?

4. Considerando lo que esta experiencia ha implicado para esta familia,
¢qué personas conocidas 0 nuevas, asi como instituciones, han sido
valiosas en este proceso?

Categoria: Creencias sobre la enfermedad

En esta investigacion se exploran creencias, entendiéndose como los significados que las
personas asignan a las cosas en un intento de darles sentido para poder comprender lo que
sucede en el entorno. “La creencia contiene la idea de un conjunto perdurable de
interpretaciones y premisas acerca de aquello que se considera como cierto” (Dallos, 1996, p.
21).




Subcategorias: creencias Individuales y familiares

Las creencias pueden ser de un individuo como también de la familia. En la medida en que
las creencias de un individuo entran en relacion con las de otro individuo, se crean significados
compartidos, que dan paso a la generacién de sistemas de creencias compartidas las cuales
dan sentido a la identidad familiar (Dallos, 1996).

Subcategoria

Preguntas

¢En este punto de la experiencia, de que maneras se explican ustedes
lo que ha sucedido?

Si les pidieran escribir un libro acerca de la experiencia vivida
alrededor del ACV, ¢como explicarian lo sucedido?

5.
Individuales y
familiares
6.
7.

¢Han imaginado como serd la vida familiar en un futuro mas lejano?,
en unos afos por ejemplo

Categoria: Recursos

En este estudio, los recursos se refieren a las fortalezas y potencialidades individuales y
familiares con los cuales una persona y/o un sistema familiar puede hacerle frente a las
dificultades con el propdsito de encontrar soluciones (Walsh, 2016).
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Subcategorias: Recursos individuales, familiares y contextuales

Los recursos individuales, familiares y sociales en este estudio hacen referencia a los procesos
que favorecen el afrontamiento de la enfermedad y permiten potenciar la calidad de vida;
rescatando competencias y oportunidades en el tejido familiar y social (Walsh y McGoldrick,
2013; Barranco, 2009).

Subcategoria Preguntas

8. ¢Podrian describir pensamientos y sentimientos que esta experiencia
ha despertado en ustedes como familia?

Individual,

familiar y

contextual

9. ¢Cuales creen ustedes que han sido los desafios para la vida familiar
ante el evento del ACV?

10. ¢ Consideran ustedes que esta experiencia supone dificultades para
alguno? ;Podrian explicarnos?

11. ¢ Desde su mirada, con gque cuenta esta familia y sus integrantes para
afrontar las dificultades?

12. ;Qué es aquello que como familia los identifica, de lo cual se sienten
orgullosos hoy?

13. En relacion con esto que hemos estado conversando, ¢hay algo mas
que quisieran agregar sobre aquello que les ha ayudado a navegar
esta experiencia?

14. ;Si tuvieran que aconsejar a una familia que esté viviendo una
situacion parecida a la que han vivido ustedes, qué les dirian? ;qué
ha sido util? ;qué los ha ayudado?




Anexo 1: Cuestionario sociodemografico e historia del ACV

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:
Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

Cuestionario de datos sociodemograficos e historia del ACV

Apreciado entrevistado/a, le pedimos el favor que intente, en la medida de lo posible,
contestar a todas las preguntas del cuestionario.

Fecha de hoy:

A. Datos Sociodemogréficos:

Nombre:

Lugar de Nacimiento:

Ciudad y Pais:

Nacionalidad:

1. Edad: anos

2. Sexo:
Hombre

Mujer

3. Estado Civil:
Soltero

Casado
Viudo
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Otros

4. Estrato socioecondémico (segun servicios publicos):

o OB~ WDN B

5. Numero de hijos:

6. Es usted el paciente con ACV?
Si (pasar a la pregunta nimero 7)
No

7. En caso de haber respondido No en la pregunta nimero 6, que parentesco tiene con
el paciente del ACV?

Esposo/a

Pareja

Hijo/a
Hermano/a
Hijo/a politico/a
Otros

8. Con quién vive y cudl es su parentesco?

9. ¢Cual es su nivel educativo? (marcar con un circulo)

Leer y escribir
Primaria
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Bachillerato

Técnico

Grado universitario (profesional)
Postgrado

Magister

Doctorado

Otros

10. ¢Cual es su profesion/ocupacion?

Empresario (negocio propio)

Trabajador Independiente (trabaja para si mismo)
Empleado (trabaja para otro)

Ama de casa

Jubilado

Estudiante

Otros

11. . Cuél creencia religiosa?

B. Historia del ACV

1. Fecha en la cual ocurrié el ACV:

2. Alguien més ha sufrido de un ACV en la familia? ;Quien? ;Hace cuanto sucedid?

C. Tratamiento



1. Nos puede contar brevemente sobre el tratamiento después del ACV (diagndstico,

medicamentos, fisioterapias, citas de control, etc.)

Muchas gracias por contestar las preguntas
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Anexo 2: Guia de entrevista semi estructurada

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:

Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

CUESTIONARIO DE ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA

Quisiéramos conocer si desde el evento del ACV, ustedes identifican cambios en la
organizacion de la vida familiar. Si piden aclaracion de la pregunta se diria: ;Coémo

funcionaba la familia antes del ACV y cdmo ahora, reconocen cambios?

Cuando uno piensa en las familias, piensa en una distribucion donde cada uno hace
tareas puntuales para el funcionamiento familiar. Pensando en su familia qué

funciones identifica en cada uno de los miembros de la familia?

Desde sus puntos de vista, estos cambios de los que nos estan hablando ¢de qué
manera se dieron, fue algo que ustedes acordaron como familia o se fue dando sobre

la marcha?

¢Considerando lo que esta experiencia ha implicado para esta familia, qué personas

conocidas o nuevas, asi como instituciones, han sido valiosas en este proceso?

¢En este punto de la experiencia, de qué maneras se explican ustedes lo que ha

sucedido?
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10.

11.

12.

13.

14.

Si les pidieran escribir un libro acerca de la experiencia vivida alrededor de la

experiencia del ACV, ¢como explicarian lo sucedido?

¢Han imaginado cémo sera la vida familiar en un futuro mas lejano?, en unos afios

por ejemplo?

¢Podrian describir pensamientos y sentimientos que esta experiencia ha despertado

en ustedes como familia?

¢Cuales creen ustedes que han sido los desafios para la vida familiar ante el evento
del ACV?

¢Consideran ustedes que esta experiencia supone dificultades para alguno? Podrian

explicarnos.

¢Desde su mirada, con que cuenta esta familia y sus integrantes, para afrontar las
dificultades?

¢Qué es aquello que como familia los identifica, de lo cual se sienten orgullosos hoy?

En relacion con esto que hemos estado conversando hay algo mas que quisieran

agregar sobre aquello que les ha ayudado a navegar esta experiencia

Si tuvieran que aconsejar a una familia que esté viviendo una situacion parecida a la

que han vivido ustedes, ¢qué les dirian? ¢ Qué ha sido atil? ;Qué los ha ayudado?
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Anexo 3: Solicitud de evaluacién del instrumento por jueces expertos

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:
Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

Santiago de Cali, de 2019

Dra.

Psicologa
Investigadora
Docente Universitaria

Asunto: Evaluacion de instrumento “Guia de entrevista semiestructurada” , trabajo de
grado Maestria en Familia

Reciba un cordial saludo,

Somos Cristina Aristizabal con codigo 0022684 y Doris Torres con codigo 8943700,
estudiantes de la Maestria en Familia, de la Pontificia Universidad Javeriana de Cali,
actualmente estamos construyendo un instrumento de entrevista semiestructurada para el
trabajo de grado titulado “Dindmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en
Cali, Colombia: Un estudio fenomenologico”, que esta siendo dirigida por la docente Dra.
Victoria Eugenia Acevedo. Dada su reconocida idoneidad en el tema, le solicitamos su
colaboracion como evaluador del instrumento “Guia de entrevista semiestructurada”

Agradecemos su colaboracion para realizar la evaluacion del presente instrumento.
Atentamente,

Doris Torres Cristina Aristizabal
Cc 66823085 de Cali Cc 66847878 de Cali
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Anexo 4: Formato de validacion por jueces expertos

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:
Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

Nombre del evaluador:
Ocupacioén:
Profesion:

Fecha:

Claridad: Hace referencia a construccion gramatical de las preguntas que componen el
instrumento, en aspectos relacionados como: redaccion, puntuacion, ortografia, uso de
términos adecuados y apropiados de acuerdo a nivel de escolaridad, edad, etc., de la
poblacién objetivo.

Donde (1) Es claro (2) parcialmente claro (3) No es claro.

Pertinencia / Esencial: Hace alusién al grado de correspondencia o coherencia entre lo
que evalua el reactivo y el constructo a evaluar en cada categoria.

Donde (1) Es pertinente (2) parcialmente pertinente (3) No es pertinente.

Ubicacion: Se refiere al orden l6gico en el que se ubica cada reactivo con relacion a las
categorias.

Donde (1) Es adecuada (2) parcialmente adecuada (3) Es inadecuada.

Suficiencia: Aporte o contribucion individual del item a la comprension de la variable a
evaluar en cada categoria, de forma que los items que la conforman sean suficientes,
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necesarios y haya equilibrio entre las categorias propuestas. Puede sugerir preguntas
complementarias que midan en mejor forma la caracteristica.

Donde (1) Es suficiente (2) parcialmente suficiente (3) Es insuficiente.
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CATEGORI
A

SUBCAT
EGORIA

PREGUNTA

CRITERIOS DE EVALUACION

Claridad | Pertinen | Ubicacién Suficien
cia cia
11213(1|2(3|1|2]3 1|2 |3 | OBSERVACIONES




103

Formato de Instrumento

Extension del Instrumento

Escala Utilizada:

Hace referencia a la apariencia fisica del instrumento, en términos de su estructura e instrucciones del instrumento.

Hace relacion al nimero de preguntas que conforman las categorias y el instrumento en general.

Hace relacion a las opciones de respuestas que tienen las preguntas.




Anexo 5: Declaracion de consentimiento informado

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:
Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

De acuerdo con los articulos 2, 3, 10, 15, 17, 23, 29, 36, 45, 46, 47, 48, 49, 50 y 52 de la ley
1090 del 2006, firmada y publicada por el Congreso de la Republica de Colombia, por medio
de los cuales se establecen las normas pertinentes frente a aspectos cientificos, técnicos y
administrativos para la investigacion en Psicologia. EI Manual Deontol6gico y Bioético del
Psicologo, y con los articulos 15 y 16 (capitulo | de los aspectos éticos de la investigacion en
seres humanos) de la resolucion No. 8430 de 1993 del Ministerio de Salud, por medio de la
cual se establecen en las normas cientificas, técnicas y administrativas, para la investigacion
en salud, se hace necesario obtener el consentimiento informado para participar en procesos
de investigacion.

En la Maestria en Familia de la Pontificia Universidad Javeriana y como requisito de grado
de magister en familia, se esta llevando a cabo un estudio, del cual Cristina Aristizabal con
cédula de ciudadania No. 66847878 de Cali y Doris torres con cédula de ciudadania No.
66823085 de Cali, somos sus autoras. Usted ha sido invitado a participar de este estudio y
es por esto que a continuacion le presentamos la siguiente informacion para que la tenga
presente antes de firmar el consentimiento informado:

El objetivo del estudio es comprender las dinamicas familiares después de que uno de sus
miembros es victima de un accidente cerebro vascular (ACV). Se requiere identificar los
cambios en la organizacion y la estructura familiar manifestados por sus miembros después
del ACV de uno de sus miembros; reconocer las creencias existentes en el sistema familiar
sobre el ACV, y por ultimo describir los recursos del sistema familiar despues del ACV de
uno de sus miembros.

A usted se le solicita diligenciar un cuestionario escrito sobre los datos sociodemograficos
que le corresponden, este proceso le tomara diez minutos aproximadamente y luego se le
invita a participar en una entrevista familiar que indaga sobre las dinamicas familiares
después de que uno de sus miembros es victima de un accidente cerebro vascular (ACV).
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La entrevista tiene duracion aproximada de una hora y media, que serd audio grabada y luego
transcrita para posterior analisis. La informacion derivada del estudio podra usarse para fines
académicos y de ensefianza en el futuro. No se revelard su identidad y tanto el
diligenciamiento del cuestionario como la entrevista familiar se realizaran en el lugar, fecha
y hora que como familia consideren conveniente. Por otra parte, la informacion que
suministre no sera relacionada con su nombre y en ningun caso su nombre aparecera en
ninguna publicacion que se derive del estudio. Usted podré realizar las preguntas que
considere necesarias durante la entrevista o puede abstenerse de responder aquellas que no
considere pertinentes. Tiene derecho de no participar o de retirarse del estudio en el momento
en que lo desee, asi como de conocer alguna informacion nueva sobre la investigacion si la
hubiera. La presente investigacion no representa riesgos para su salud ni beneficios
econdmicos. El conocimiento que se genere a partir de esta investigacion podra ser utilizado
para futuras investigaciones y para corroborar los objetivos planteados del estudio.

Yo,

identificada/o con la cédula de ciudadania de ,
declaro que he sido informada/o de los objetivos y fines del presente estudio realizado por
las estudiante de la Maestria en Familia de la Pontificia Universidad Javeriana Cali y estando
conforme con los mismos, en forma libre y voluntaria acepto colaborar ofreciendo una
entrevista.

Dejo constancia que recibo una copia del presente documento y en caso de querer
contactarme con las investigadoras lo haré a los correos: cristiaristi@gmail.com (Cristina
Aristizébal D.), o doris_torreso@hotmail.com (Doris Torres O.)

Firma de la entrevistada/o Firma del entrevistador
Nombre: Nombre:
C.C. C.C.

Firma del director de tesis
Victoria Eugenia Acevedo Velasco
C.C. 31943610

Firmado en Cali, el del mes de de 2019
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Anexo 6: Cuestionario de la entrevista piloto

Dinadmicas familiares después de un accidente cerebrovascular en Cali, Colombia:
Un estudio fenomenoldgico

Estudiantes Investigadoras:
Cristina Aristizabal Dorronsoro
Doris Omaira Torres Otalvaro
Pontificia Universidad Javeriana Cali
Maestria en Familia

CUESTIONARIO DE ENTREVISTA SEMI ESTRUCTURADA
PRUEBA PILOTO

1. Quisiéramos conocer si desde el evento del ACV, ustedes identifican cambios en la
organizacion de la vida familiar. Si piden aclaracion de la pregunta se diria: ;Coémo

funcionaba la familia antes del ACV y cdmo ahora, reconocen cambios?

2. Cuando uno piensa en las familias, piensa en una distribucion donde cada uno hace
tareas puntuales para el funcionamiento familiar. Pensando en su familia qué

funciones identifica en cada uno de los miembros de la familia?

3. ¢A partir de lo que nos acaban de describir y teniendo en cuenta el evento de ACV,
consideran ustedes que la distribucion de las funciones y tareas habituales han

cambiado? ¢De qué forma?

4. Desde sus puntos de vista, estos cambios de los que nos estan hablando ¢de qué
manera se dieron, fue algo que ustedes acordaron como familia o se fue dando sobre

la marcha?

5. ¢Considerando lo que esta experiencia ha implicado para esta familia, qué personas

conocidas o nuevas, asi como instituciones, han sido valiosas en este proceso?



10.

11.

12.

13.

14.

15.

¢En este punto de la experiencia, de qué maneras se explican ustedes lo que ha

sucedido?

¢Cuales han sido las implicaciones de esta experiencia para la vida familiar?

¢Han imaginado como sera la vida familiar en un futuro mas lejano?, en unos afios

por ejemplo?

¢Podrian describir lo que han pensado y sentido como familia ante esta circunstancia?

¢Cuales creen ustedes que han sido los desafios para la vida familiar ante el evento
del ACV?

¢Consideran ustedes que esta experiencia supone dificultades para alguno? Podrian

explicarnos.

¢Desde su mirada, con que cuenta esta familia y sus integrantes, para afrontar las

dificultades?

¢Para finalizar esta conversacion, quisiéramos que nos compartieran qué es aquello

que como familia los identifica, de lo cual se sienten orgullosos hoy?

En relacion con esto que hemos estado conversando hay algo mas que quisieran

agregar sobre aquello que les ha ayudado a navegar esta experiencia

Desde su experiencia, ¢podria identificar los desafios mas grandes que su familia ha

tenido que enfrentar de este suceso?

107



108

16. Si tuvieran que aconsejar a una familia que esté viviendo una situacion parecida a la

que han vivido a ustedes, ¢qué les dirian? ;Qué ha sido util? ;Qué los ha ayudado?



