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1. Resumen
El objetivo de este estudio cualitativo fue explorar los procesos
psicosociales de las familias con algun miembro con afasia en
rehabilitacion. Para ello se condujeron entrevistas en profundidad
con 3 terapeutas de lenguaje y 3 personas con un familiar cercano
con afasia. El escenario de esta investigacion fue la fundacion
Vivir con afasia, A.C. la cual estuvo en funcionamiento de 2010 a
2013. Su mision era brindar rehabilitacion integral a personas
con dicho trastorno. Los datos obtenidos se sometieron a un
analisis comparativo constante bajo el enfoque de la teoria
fundamentada. Por medio de este se identificaron cuatro
dimensiones de las familias de personas con afasia: crisis

existencial, consciencia sobre afasia, roles y actitudes.

2. Introduccién

La afasia es un trastorno en la produccion y/o comprension del lenguaje
adquirido por dafo en la corteza cerebral. Es causada por enfermedades
cerebrovasculares, tales como eventos isquémicos, los cuales son la muerte de
tejido nervioso resultante de una disminucion de oxigenacion debida a la
interrupcion del flujo sanguineo. Estos son causados por trombosis, que se dan
por el estrechamiento de los vasos sanguineos debido a la acumulacién de
grasas en sus paredes, o una embolia, la cual consiste en la obstruccién de un
vaso sanguineo por un émbolo o burbuja de aire. Ademas de las enfermedades
cerebrovasculares, las afasias pueden ser causadas por traumatismos
craneoencefalicos. Los traumatismos son fuertes contusiones que causan
fracturas en el craneo. Pueden ser abiertas o cerradas, en las abiertas el
craneo se rompe Y el tejido cerebral se dafia, estos traumatismos son causados
por proyectiles, lanzas, golpes fuertes con metales. En los cerrados, el craneo
no se abre, sin embargo el golpe causa un movimiento del cerebro el cual se
golpea con el craneo y causa un dafo, esto se ocasiona por caidas, choques

automouvilisticos, o golpes fuertes.



Otras causas menos comunes de afasia pueden ser procedimientos quirurgicos
en el cerebro, ataques de epilepsia, tumores intracraneales, parasitos,

cisticercosis, u otras infecciones.

Existen diversos tipos de afasia, el tipo principal que tenian los casos que se
estudiaron era el de Broca. En este tipo de afasia el lenguaje espontaneo
carece de fluidez, se da por frases cortas producidas con lentitud y dificultad.
Existen omisiones, sustituciones o transposiciones en los sonidos de las
palabras. El discurso es desestructurado y carente de sentido. Su comprension
es adecuada, comprenden ideas simples e informacién concreta, sus
dificultades para comprender se dan al existir un discurso complejo como una
narracion o una idea abstracta. Presentan problemas en la denominacion de
objetos, la repeticién de palabras, la lectura en voz alta y la escritura. Carecen
de prosodia, y presentan agramatismo el cual se manifiesta por medio de un
lenguaje telegrafico consistente en frases sencillas sin la estructura gramatica
propia del lenguaje (ejemplo: en vez de decir “atravesé el parque para llegar a

mi casa” dicen: “pase parque para casa”’) (Gonzalez y Gonzalez, 2012).

Esta investigacion se centrd en explorar cualitativamente la experiencia de los
familiares involucrados en la rehabilitacion de personas con afasia. Buscando
identificar procesos psicosociales, tales como actitud, estados afectivos o
motivacion. El estudio se realizé en una Asociacion Civil, Fundacion Vivir con
afasia. Su misién fue brindar rehabilitacion integral a personas con este
trastorno. Se ubicaba en la delegacion de Coyoacan en el Distrito Federal. Este
escenario fue elegido debido a su especializacion en el tema de la
investigacién, a la accesibilidad para entrar al campo de estudio y a su vision

integral que permitia centrar el estudio desde la Optica psicologica.

El abordar el fendbmeno de la afasia desde la psicologia implica una
complementacion al modo de trabajar de disciplinas tales como la
neuropsicologia y la neurolinguistica. Ambas han estudiado el fenémeno desde
la perspectiva del individuo y han ahondado en las habilidades linguisticas que
se afectan en la persona y por ello, son el fundamento de los modelos de
rehabilitacion para la persona afectada. Sin embargo en el presente, gracias a
estudios recientes y a asociaciones como Vivir con Afasia, comienza a

identificarse en el campo de estudio la utilidad de acercarse al fendmeno desde



una perspectiva psicolégica y social. Autores como Geromini (2005), Pavan
(2008), Rautakoski (2014) y Worral, Brown, Davidson y Howe (2010) han
destacado que el aspecto psicosocial de la familia puede ser tanto uno de los
aspectos mas limitantes para la recuperacion de las personas con afasia como
un aspecto crucial para que las personas se desempefien mejor en la
rehabilitacion y vivan una vida mas satisfactoria. Esta investigacion continua en
esa linea con miras a desarrollar acercamientos tedricos y practicos para

intervenir en el aspecto psicosocial.

A continuacion, en el marco conceptual, se expondran el desarrollo histérico de
los acercamientos a la afasia desde la neuropsicologia y la neurolinguistica; y
los estudios existentes sobre el aspecto psicosocial de las familias de las

personas con afasia.

3. Marco teérico-conceptual

3.1. El estudio de la afasia desde la neuropsicologia.
El lenguaje ha sido un tema que desde los inicios de la neuropsicologia ha

fascinado a los estudiosos y desde entonces ha sido un objeto de estudio
recurrente en la disciplina (Portellano, 2005). Ha ayudado a la comprension del
cerebro y de la cognicion, y al ser la caracteristica humana mas remarcable, ha
acercado al humano a su propia esencia. Esta comprension se ha visto nutrida
por el analisis de casos de afasia y, de igual forma, la comprension del lenguaje
ha ayudado al estudio tedrico y practico de las afasias (Rains, 2004; Arrieta,
2007). Dada esta importancia del lenguaje y la afasia en el contexto de la
neuropsicologia es pertinente revisar como fue el desarrollo tanto de esta rama
cientifica como del concepto de lenguaje. Con ello estaran claros los
fundamentos de los programas de rehabilitacion aplicados en el presente y
cémo ha sido considerada la familia y sus procesos psicosociales.

Una vez establecido este contexto, se expondran y analizaran los estudios que
se han hecho sobre dicho tema. Se expondran los avances con respecto a la
inclusion activa de la familia en la rehabilitacion y se plantearan las

necesidades actuales para su estudio.



3.1.1. Neuropsicologiay lenguaje.
En la actualidad existe un consenso generalizado sobre lo que estudia la

neuropsicologia. Diversos autores coinciden en que es una rama de la ciencia
que estudia objetivamente el cerebro y su relacion con la conducta humana
observable (Gonzalez Ortuio, Ostrosky-Solis, & Chayo Dichi, 2007; Ostrosky-
Solis y Ardila, 1991; Portellano, 2005; Gurd, Kischka y Marshall, 2010). Sin
embargo el desarrollo de esta rama de la ciencia fue paulatino y en cada etapa
los principios que sustentaban la concepcion de lenguaje y afasia cambiaron
conforme cambiaban los marcos tedricos para interpretar los datos existentes y

los métodos para su estudio.

La idea de la relacion cerebro-conducta estuvo latente en diversas culturas
desde la antigiedad hasta el renacimiento, sin embargo, durante la era
moderna surgieron las primeras explicaciones cientificas para dilucidar la
naturaleza de esta relacidon. Los primeros intentos fueron realizados por los
frendlogos Gall y Spurzheim quienes mapearon la distribucién de las funciones
mentales en la cabeza. Creian que el craneo adoptaba la forma del cerebro y
que el tamafo del cerebro, medible por la observacion del craneo, determinaba
el grado en que cierta funcion estaba desarrollada. Por lo tanto median el
craneo para determinar el desarrollo de una funcién cerebral (Portellano, 2005).
La validez de sus explicaciones se perdié debido a que su idea de que el
craneo adoptaba la forma del cerebro era falsa y sus explicaciones psicologicas
de las funciones carecian de datos empiricos, s6lo se basaban en su
imaginacion. A pesar de que nunca alcanzaron reconocimiento académico,
personas que creian en la frenologia discutian sus ideas y fundamentos en
diversos congresos y reuniones. Gracias a esto se hicieron otros intentos con
evidencia empirica valida para explicar la naturaleza de la relacién conducta-
cerebro (Rains, 2004).

Gurd, Kischka y Marshall (2010) consideran que la frenologia dio paso a la era
dorada de la neuropsicologia clasica, un periodo historico que abarca de 1861
a 1914. Durante este periodo gracias a observaciones hechas en personas con

diversas alteraciones cerebrales originadas por enfermedades vasculares' se

1 Ademas de alteraciones en el lenguaje, se estudiaron alteraciones del movimiento, del procesamiento
espacial, de la memoria, de la personalidad, entre otras.



comenzo a explicar la relacion cerebro-conducta fundamentada empiricamente.
Dichas explicaciones se agrupan en las siguientes lineas de pensamiento:
localizacionismo, conexionismo y  holismo. En parrafos siguientes se
describiran estas lineas de pensamiento de acuerdo a como explicaban la
afasia y el lenguaje y con ello la naturaleza que le concedian a la relacién

cerebro-conducta.

El enfoque localizacionista fue originado por Broca, cirujano y antropdlogo,
quien en 1861 atendid a una persona incapaz de hablar pero capaz de
comprender el lenguaje hablado. Al realizar una autopsia al cerebro este
paciente, descubrié un area del I6bulo frontal izquierdo de la corteza cerebral
danada. Afos después esta area se nombroé “area de Broca”. La descripcion de
este fendbmeno causé impacto y emergieron respuestas del ramo cientifico.
Wernicke presentd un caso inverso al de Broca: el paciente hablaba pero el
discurso carecia de coherencia y no comprendia la comunicacion verbal. Este
hallazgo hecho en 1876 implico la existencia de otras areas con otras funciones
dentro del mismo proceso y que un funcionamiento correcto del mismo
involucraba interrelacion entre ellas, originandose asi el conexionismo. El
holismo, también llamado anti-localizacionismo, fue una respuesta directa a la
presentacion de hallazgos de Broca por Marie, quien en el afio 1906 hizo dos
cuestionamientos. Primero, reviso el cerebro del paciente de Broca y encontro
que habia mas zonas dafadas, lo cual significaba que la incapacidad para
hablar no se podia atribuir a una sola area; y segundo, por medio de pruebas
de dificultad gradual mostré que todo paciente con afasia fallaba en la
comprension. El principal legado de estas lineas de pensamiento consistio en
ofrecer datos empiricos que correlacionaban la conducta con el funcionamiento
cerebral al panorama cientifico, principalmente de la neurologia y la psiquiatria,

validandose asi la idea de la relacion cerebro-conducta.

Como consecuencia de las ideas de estos tres enfoques se formularon
diferentes supuestos sobre la forma en que el cerebro influye en el lenguaje. El
localizacionismo sostuvo que el lenguaje se asociaba directamente con areas
cerebrales especificas del hemisferio izquierdo. El conexionismo, al igual que el
primer enfoque, admitié la asociacion directa del lenguaje con areas cerebrales

del hemisferio izquierdo, pero que existia interconexion entre ellas. El holismo



se pronuncio en contra de la idea de areas especificas asociadas con lenguaje,
propuso que éste se asociaba a todo el cerebro y que cada area influia en su

funcionamiento.

Cada uno de estos cientificos tuvo un eco mayor en la neuropsicologia y en el
estudio de la afasia. Broca, describié sistematicamente por primera vez una
afasia y propuso que debia desarrollarse una estrategia especifica para
rehabilitar a personas con trastornos del habla, puesto que fracasé al hacerlo
con las mismas técnicas pedagogicas que se usaban en ese entonces para
nifos, siendo asi de los primeros en reconocer la necesidad de estrategias
formales de rehabilitacién para personas con afasia. Wernicke, mostré el alto
grado de especializacion que podia existir en la relacion cerebro-conducta y
ayudo al campo del diagndstico al predecir que si existia un area para producir
habla y otra para comprenderlo y ambas estaban conectadas, al romperse esta
interconexidn se presentaria otro tipo de afasia, la llamada afasia de
conduccion, la persona comprenderia y hablaria pero seria incapaz de repetir.
Por ultimo, Marie con su teoria holista mostr6 la complejidad del
funcionamiento cerebral humano, inspird revisiones y evaluaciones mas
detalladas de los casos y esto a su vez llevo a otros cientificos a la busqueda
de mas principios y supuestos para dilucidar la ahora aceptada idea de que el
cerebro y el acto humano estan relacionados (Brain, 1980; Rains, 2004; Gurd
et al, 2010; Gonzalez y Gonzalez, 2012).

Hasta este punto histérico del desarrollo debido a la evolucién autocorrectiva
de las ciencias, aun faltaba para la formacién de la neuropsicologia con las
nociones del dia de hoy. El camino estaba abierto, sin embargo, existian retos
para alcanzar la solidez como disciplina formal. Habia muchos datos pero se
carecian de marcos teoricos solidos para agruparlos, sistematizarlos,
explicarlos y aplicarlos. Dadas las diferentes lineas de pensamiento, incluso a
veces contradictorias, habia incertidumbre. En este punto, el enfoque que se le
diera al estudio del cerebro y la conducta determinaria fuertemente las
estrategias a seguir a futuro, con respecto a esto el contexto histérico jugd un

papel crucial.



3.1.2. Transici6n hacia una nueva neuropsicologia.
Gurd, Kischka y Marshall (2010) ubican otro periodo importante para el

desarrollo de la neuropsicologia entre 1914 y 1958. Entre estos afios el estudio
del dafio cerebral se amplid por las dos guerras mundiales y una guerra en
Corea, en las cuales se atendi® a numerosos pacientes, por lo general
hombres jovenes con un desarrollo psicolégico normal pero con dafos
focalizados en el cerebro debidos a impactos directos de balas en la cabeza.
Las guerras, la gran cantidad de datos y las expectativas de vida mayores para
la mayoria de pacientes, representaron un reto teérico y practico para la
naciente disciplina. Asi como eran requeridos marcos tedricos para interpretar
los datos, era necesario rehabilitar a una mayor cantidad de personas. Por ello,
se empezo la busqueda de procedimientos de diagndstico e intervencién y con
ello los primeros intentos concretos para una neuropsicologia teorica y

aplicada.

Goldstein fue un pionero en este aspecto, estaba a cargo del Instituto de
investigacion en Frankfurt para soldados heridos, inicialmente pensado
unicamente para investigacién, rapidamente se convirti6 en un centro de
atencion integral de diagndstico, tratamiento y rehabilitacion. La aportacion
principal de su trabajo fue la inclusion de psicologos en la rehabilitacién, siendo
este uno de los primeros intentos formales para una multidisciplina, hecho
importante de resaltar pues denota en la neuropsicologia una perspectiva

integradora desde sus inicios.

En aquel tiempo Binet habia sido exitoso en la medicién de la inteligencia en
nifios, por lo cual el enfoque psicométrico dominaba el panorama psicolégico y
los psicologos, recién integrados a este campo, entraron con esta perspectiva
al estudio de la relacion cerebro-conducta y comenzaron a generar pruebas
para medir las habilidades danadas (Gurd et al., 2010). Con la inclusién activa
de psicologos a un campo donde habian predominado neurdlogos,
anatomistas, fisidélogos y psiquiatras se inici6 el tramo final para la cohesion de
la neuropsicologia, y con ello del estudio de las afasias, como es en el
presente.
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3.1.3. Neuropsicologia moderna.
En la segunda guerra mundial, la demanda de servicios por parte de cientificos

de diversas ramas, incluidas la neuropsicologia, se incrementd. La perspectiva
psicomeétrica de los psicologos condujo a la realizacion de estudios con grupos
en los cuales se utilizaban baterias cuantitativas para determinar si el dafio era
masivo o focalizado o para identificar cuales funciones se alteraban ante la
presencia del dafio. Este acercamiento pronto comenzé a presentar
dificultades. Debido a la amplia variabilidad de manifestaciones de los
trastornos para encontrar diferencias y similitudes significativas se necesitaban
grupos muy numerosos y criterios de inclusion extremadamente especificos,
por ello las investigaciones eran extensas los resultados poco claros e
intrascendentes para el desarrollo de diagndsticos o tratamientos, por dichas
circunstancias las conclusiones obtenidas por los cientificos que estudiaron la

afasia durante este periodo fueron olvidadas (Shallice, 1988; Benedet, 2003).

En este momento de su historia la neuropsicologia contaba con las siguientes
fortalezas y debilidades. Sus fortalezas eran la definicion de la relacion cerebro-
conducta como su objeto de estudio, la aceptacion académica como un ramo
formal de conocimiento y el interés creciente por parte de neurdlogos,
psicologos, psiquiatras, entre otros hacia los fendmenos que abarcaba. Al
mismo tiempo sus debilidades de mayor preocupacion eran la falta de
consistencia en los marcos tedricos para analizar la gran cantidad de casos
empiricos que durante las guerras se habian presentado, la carencia de una
metodologia, puesto que el enfoque psicométrico que los psicdlogos habian
intentado incluir habia fracasado y la carencia de guias para desarrollar
programas de rehabilitacion exitosos cuya necesidad también habia sido

aumentada por las guerras.

Bajo este contexto historico de la disciplina se dieron los estudios de Alexander
R. Luria en Moscu y los avances de la revolucion cognitiva. En los siguientes
apartados pasaremos a exponer la forma en que ambas lineas de pensamiento
contribuyeron a la evolucidon de los aspectos tedricos, metodoldgicos y
practicos de la neuropsicologia.
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3.1.3.1. La importancia de Luria
Luria es un cientifico imprescindible para comprender la neuropsicologia actual,

existen numerosos articulos y libros dedicados al analisis de sus aportaciones
al campo, y su nombre es referencia obligada cuando se hacen estudios en
esta disciplina ;,Qué es lo fascinante de su trabajo? ;Cual ha sido su
aportacion, tan grande que aun influye notablemente? Los siguientes parrafos

estaran dedicados a describir la importancia de sus trabajos.

Luria en sus inicios estuvo interesado en encontrar fundamentos teoricos y
metodolégicos que dieran bases cientificas a la psicologia (Cole, Levitin y
Luria, 2006). Su vida cambié al conocer a Lev Semionovich Vigotsky con quien
realizd estudios para formular la teoria socio-cultural historica la cual
sustentaria a la psicologia como ciencia. Estas investigaciones se vieron
truncadas cuando el gobierno soviético persiguié a psicologos Yy diversos
estudiosos que se consideraran una amenaza para el régimen obligandolo a
encontrar nuevos campos de estudio. Sin embargo, aunque el centro de su
estudio en el futuro no serian estos mecanismos sociales de los procesos

psicologicos, Luria conservo las ideas generadas durante ese tiempo.

En un periodo de 10 afios se prepardé como médico y se acerco mas al estudio
del cerebro sin alejarse del todo de la psicologia, incluso en 1934 intento
retomar las investigaciones sobre los factores hereditarios y sociales que
moldean los procesos psicolégicos, investigaciones que una vez mas fueron
cerradas por el gobierno. Los estudios que le dieron reconocimiento
internacional y lo convirtieron en piedra angular de la neuropsicologia moderna
los realizé durante la segunda guerra mundial en el hospital de neurocirugia de
Kisegach, donde desarroll6 métodos de diagnostico y evaluacién del
funcionamiento cognitivo ante la presencia de dano cerebral. Con ellos pudo
desarrollar técnicas de rehabilitacién para estas alteraciones. (Kuzovleva, 1999

citado por Hazin, Leitdo, Garcia, Lemos y Gomes, 2010).

Luria pensaba que las funciones psiquicas se originaban en una interaccion
social, histérica y cultural. Las redefini6 como sistemas presentes en todo
organismo que involucran la interaccidon de 6rganos con funciones particulares
para fines adaptativos (Luria, 1976; Hazin y cols., 2010; Gonzalez y Gonzalez,

2012). Integré ideas de las perspectivas localizacionista, conexionista y holista
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puesto que reconoce el funcionamiento en conjunto de diversas areas del
sistema nervioso central, pero al mismo tiempo, describe estas areas como
especializadas en funciones especificas dentro del proceso. Signific6 una
diferencia en relacién con estas tres perspectivas clasicas debido a que se
centra en como se da el procesamiento en todo el sistema nervioso mas que
en asociar directamente el producto de un proceso a un area especifica. Con
ello se podrian encontrar las formas en que se desarrolla un proceso
psicolégico en cada sujeto, uno de los supuestos basicos de la rehabilitacion

neuropsicolégica (Hazin y cols., 2010).

Los tres sistemas que Luria identificé son los siguientes. El primero compuesto
por el sistema reticular activador (tallo cerebral, bulbo raquideo, puente,
mesencéfalo y talamo), el cual regula el tono y el estado de alerta con el fin de
activar al resto del sistema nervioso y dirigirlo ante cualquier estimulo
significativo en una actividad determinada. El segundo analiza, clasifica y
almacena los estimulos de forma especifica. Esta compuesto por los Iébulos
occipital, temporal y parietal. El occipital se encarga del procesamiento de
estimulos visuales; el parietal, de los estimulos somatosensoriales vy
quinésicos; y el temporal, de estimulos auditivos. El tercer sistema, formado por
los I6bulos frontales, programa y ejecuta la respuesta al estimulo y monitorea
los resultados de respuesta dada, ya sea para inhibirla, corregirla o cambiarla
(Ostrosky-Solis y Ardila, 1991).

Este modo de entender el funcionamiento enriquecid enormemente el estudio
de la relacion cerebro lenguaje. Primero, hasta el momento se habian hecho
solo estudios descriptivos en los cuales se asociaban tareas especificas a
areas del cerebro, Luria proporcioné un marco conceptual para entender como
se realiza un proceso en relacion con el funcionamiento especifico de las areas
del cerebro de tal forma que la afectacién de alguna de ellas da como resultado
un trastorno particular, por ello su enfoque permitié agrupar y clasificar los
datos de manera concreta. Segundo, gracias a que ahora se podian agrupar
los datos concretamente el diagndstico se facilitd, y podia elaborarse a partir de
descripciones conductuales y a partir de ellas inferir el funcionamiento cerebral.

Tercero, al permitir elaborar un diagnéstico se podian hacer programas de
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rehabilitacion efectivos puesto que ahora habia una nocién clara de la

naturaleza de las funciones alteradas.

3.1.3.2.  Enfoque cognitivo
Shellice (1988) sostiene que en 15 afios la neuropsicologia progresé mas que

en 100 gracias a la revolucion cognitiva, movimiento cientifico que reinventé el
estudio de la mente a partir de la década de los 60’s. Ante la caida del
conductismo tradicional y la pérdida de solidez del psicoanalisis debido a su
extrema diversificacidn, el campo se abridé hacia nuevas explicaciones. En este
contexto una nueva psicologia surgio, la psicologia cognitiva, linea de

pensamiento que daria forma al concepto de mente del dia de hoy.

La premisa basica del enfoque cognitivo es que la mente funciona como un
sistema computacional, un dato ingresa, es procesado, y el sistema responde,
y que en el estudio de como se da este proceso se encontraba el
entendimiento del funcionamiento de la mente. Con ello recuperaron el estudio
de la mente, alejandose del conductismo experimental reduccionista pero
continuando con el énfasis en los datos objetivos para generar conocimiento.
Pronto estas propuestas se aplicarian al estudio de la relacion cerebro-

conducta.

La inclusién de esta tendencia da un sustento objetivo acorde con el
positivismo a la neuropsicologia, hecho que cohesioné tedrica vy
metodoldgicamente a la disciplina. Tedricamente se concibe al cerebro como el
soporte material de la mente, mas no como su origen. La mente se forma en la
dindamica resultante de los procesos psicoldgicos superiores (pensamiento,
lenguaje, percepcién, memoria, aprendizaje, emocién y motivacion) por lo tanto
el objeto de estudio es la interaccion de estos procesos con los cambios
ocurridos en el cerebro cuando alguien lo realiza, mas que en la asociacion de
areas cerebrales con conductas especificas. Las ideas anteriores conllevaron a
que metodolégicamente el estudio de caso fuera retomado, ya que el
procesamiento cerebral se considera que es universal. Sin embargo, la
aportacion principal en este rubro fue la inclusion de métodos de grupo y
estudios de neuroimagen tales como resonancia magnética, tomografia por

emision de positrones, resonancia magnética funcional y electroencefalograma
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2 para el estudio del funcionamiento normal del cerebro (Shellice, 1998;
Benedet, 2003; Portellano, 2005).

Conforme avanzd el estudio de la relacion cerebro-conducta bajo la dptica
cognitiva se hizo manifiesta la insuficiencia de la metafora computacional para
el entendimiento de la mente humana. La mente humana realiza por minuto
millones de operaciones simultaneamente. Es creativa, expansiva y auto
programa sus metas y tareas a realizar. Ademas es capaz de autorregularse de
acuerdo a las demandas del entorno y ante la presencia de daino cerebral sus
partes son irremplazables pero muestran plasticidad para readaptarse
funcionalmente. Por su parte la computadora alcanza sélo los cientos de tareas
por minuto, realizadas de manera separada. No piensa creativamente solo
desempena labores previamente programadas. Es estatica debido a que no es
capaz de autorregular su actividad a las demandas del entorno y ante la
presencia de dafo sus piezas deben ser reemplazadas por completo pues no

tiene la capacidad de readaptarse (Tortosa y Civera, 2006).

Esta comprension que habia dado nueva direccion a la neuropsicologia estaba
cambiando. Fodor (1983) fue clave para que se cayera la metafora
computacional, al proponer la teoria modular de la mente. Hizo un analisis
detallado sobre cdmo se ha concebido la mente para su estudio y distingue dos
formas, horizontal y vertical. Los estudiosos que proponen la mente con un
funcionamiento horizontal, piensan que ésta realiza un proceso de manera
secuencial, es decir, que realiza cada tarea por pasos, aquellos que piensan
que funciona verticalmente conciben los procesos como diferenciados y
separados unos de otros, y que por lo tanto su desarrollo se restringe solo a un
area del cerebro. Con base en esto propuso que la mente es un conjunto de
mecanismos diferenciados en interaccidon con otros mecanismos que derivan
en un centro de procesamiento que regula las relaciones con el entorno. Dichos

mecanismos son innatos, pero se desarrollan en la ontologia.

Las implicaciones principales de la teoria modular de la mente en la
neuropsicologia consistieron en la apertura al estudio de los mecanismos de
cada proceso psicolégico y como estos se llevaban a cabo en el cerebro, que

ahora se podia estudiar con técnicas “en vivo” y con personas normales. Por lo

2 Por sus siglas en inglés, MRI, PET, fMRI y EEG, respectivamente.
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anterior, el estudio del lenguaje desde la perspectiva cognitiva se comenzo a
ligar con la linguistica comprendiéndolo como una serie de tareas individuales
de denominacidn, repeticion, comprensién y produccion. Fundamentos que
serian incluidos en la neuropsicologia para hacer estudios de caso (Ostrosky-
Solis y Ardila, 1991; Portellano, 2005; Shellice, 1988).

La inclusion de la linguistica al estudio del lenguaje y cerebro actualmente
permite, a diferencia de como se estudidé durante la época de la
neuropsicologia clasica, estudiar especificamente las alteraciones. El estudio
del desenvolvimiento del individuo en tareas de sintaxis, semantica,
conjugacion verbal, lectura y escritura, es crucial, para conocer mas sobre el
funcionamiento del lenguaje y para la creacion de métodos de diagndstico que
dan origen al disefio de programas individualizados para la rehabilitacion de la

afasia en nuestros dias (Goodglass y Wingfield, 1998).

3.1.4. Neuropsicologia en la actualidad: El conocimiento en cambio.
Como lo dijimos en el inicio de este marco conceptual, actualmente la

neuropsicologia es una rama cientifica con un objeto definido encuadrada
dentro de las neurociencias, conjunto de diversas disciplinas encargadas del
estudio del cerebro y su relaciéon con diferentes aspectos de la vida humana.
Como profesion cuenta con diversas ramas de aplicacion, desde el estudio y
generacion de conocimiento basico, hasta la resolucién de los problemas que
surgen como resultado de la interaccion cerebro-conducta. Los procedimientos
de rehabilitacion ante trastornos debidos a dafio cerebral se encuadran en la
rama conocida como neuropsicologia clinica (Portellano, 2005; Gurd y cols.,
2010).

Si bien, ha alcanzado esta solidez, la neuropsicologia sigue estando abierta al
cambio y a la inclusién de propuestas diferentes ya que la trascendencia y
utilidad del conocimiento se adapta, asimila y cambia conforme al contexto en
que se genera. Los conocimientos previos, la accesibilidad a ciertos métodos,
necesidades practicas, aspectos sociales y politicos como guerras determinan
el estudio cientifico del lenguaje.
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Otro punto a rescatar de esta revisién es que para comprender plenamente el
funcionamiento humano se ha tendido hacia una paulatina integracion de
objetos de estudio y métodos. El rompimiento del dualismo iniciado con la
comprobacién de que existe una relacion cerebro-conducta se ha ido
acentuando cada vez mas. Si bien, la concepcion dominante del lenguaje que
lo considera un proceso cognitivo individual, y por lo tanto la afasia como un
trastorno individual, ha impregnado toda la neuropsicologia desde su
desarrollo, en el siguiente apartado analizaremos la apertura de vias hacia una
integracion del aspecto psicosocial en la rehabilitacion. Esta idea, en recientes
tiempos, ha comenzado a emerger principalmente en la rama de la

neuropsicologia clinica.

3.2. La rehabilitacion y el papel de la familia.
La rehabilitacién neuropsicoldgica es un proceso cuyo objetivo es generar un
cambio en las habilidades alteradas por dafio cerebral en el paciente para que
pueda continuar su vida adecuadamente. Es un proceso integral sustentado en
el trabajo conjunto entre persona con el trastorno, familia y terapeutas
(Gonzalez y Gonzalez, 2012; Arango, 2006). En un inicio se consideraba que el
papel de la familia dentro de la rehabilitacion era el intercambio de informacion.
Se les informaba en qué consistia el trastorno y ellos informaban sobre los
avances o dificultades de la persona en casa. Actualmente esto ha cambiado,
en el presente establecen, en conjuncion con el terapeuta, los objetivos del
tratamiento y asumen la responsabilidad primordial en la realizaciéon de las
actividades terapéuticas en casa. En este campo es en donde se abre una
nueva frontera de conocimiento puesto que esta inclusién dentro de la
rehabilitacion, demanda una consciencia diferente por parte de los terapeutas

que se encargan de realizarla.

Dicha consciencia se basa en la comprension del momento que las familias
viven cuando el trastorno aparece y cdmo su vida se ve alterada por éste, ya
que esto va a determinar la naturaleza de su participacion dentro del proceso.
Asimismo los terapeutas requieren de estrategias y habilidades que les faciliten

la relacién con las personas que acuden a la rehabilitacion.

Poco se ha ahondado en cuanto a la forma en que cambia la vida de las
personas con afasia y en cdmo se puede aprovechar para el tratamiento. En
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general se suele reconocer que las familias que resuelven mejor los problemas
tienden a ser mas exitosas en el proceso, esto implica, principalmente,
flexibilidad en los roles de la dinamica familiar, y un reacomodo adecuado ante
la aparicion del trastorno (Arango, 2006). Prigatano (1994) destaca la
readaptacion social y la reinsercion laboral son aspectos cruciales. Para esto
es necesario que los profesionales desarrollen estrategias que, aunadas a los
programas neuropsicologicos y cognitivos, faciliten estos objetivos. Algunas de
las formas que se pueden utilizar son entrenamientos vocacionales, atencion
psicoldgica a cuidadores, terapia a familia, considerandola como un sistema

con una dinamica interna particular.

De lo anterior podemos concluir que la rehabilitacion es un trabajo inter o
multidisciplinario, en el cual la psicologia puede aportar conocimiento teérico y
estrategias practicas para su mejoramiento. A continuacion se expondran
estudios cuyo objetivo ha sido abordar los aspectos afectivos cuando una

persona presenta dano cerebral.

3.2.1. Los cambios psicosociales en las familias.
En cuanto a las respuestas psicosociales ante el evento existen diversos
estudios realizados con personas con diversos trastornos 2 resultantes de dafo
cerebral. Estos estudios muestran la complejidad de las consecuencias que
tienen estos trastornos, asi como la necesidad de la inclusidon de diversas
disciplinas que aborden este tema. Es en este punto donde la psicologia
encuentra un camino para su aportacion a este proceso terapéutico. Puede
brindar una comprension adecuada del momento que atraviesan las personas,
asi como proponer estrategias de intervencion o actividades que ayuden a salir
adelante y al mejoramiento de la vida de las personas que viven en esta

situacion.

Rautakoski (2014) estudi6 los cambios en la comunicacion cuando aparece el
trastorno. El principal cambio es que las personas con el trastorno se alejan de
sus circulos sociales, inician una conversacion menos frecuentemente y suelen
disfrutarla menos cuando se ven envuelta en alguna. A pesar de este

decremento en su actitud comunicativa las personas con afasia contindan

3 Trastornos de lenguaje, escritura, lectura, memoria, movimiento, percepcion, procesamiento espacial,
atencion.
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comunicandose con la familia frecuentemente, lo que cambia son los topicos de
una conversacion, quedando de lado aquellos referentes a sus gustos,
intereses, hobbies, trabajo o conocimientos, limitandose a cosas de su vida
actual como lo que ven en television o cuestiones de sus enfermedades. Existe

una ruptura en la vida de la persona partir de la aparicion del trastorno.

Junqué y cols. (1996, citado por Arango, 2006) ven el momento de las familias

como un proceso de duelo en el cual se atraviesan las siguientes etapas:

e Shock: se experimenta angustia, desamparo y se encuentra inmovil

esperando que el problema pase.

e Esperanza: se presentan expectativas exageradas de que mejorara el

estado del familiar hasta el punto de estar igual que antes.

e Realidad: se comienza a aceptar que no volvera a ser como antes y

experimenta rabia, culpabilidad, se aisla y se rompen los roles previos.

e Aceptacion: comienza a surgir conciencia del trastorno y de los cambios

que han llegado con él.

e Reajuste: en este las expectativas a las condiciones actuales del

paciente y en si de toda la familia, surge una reestructuracion.

Un estudio mas general centrado en la familia expone tres componentes de
cuya interaccion derivara un significado. Dichos elementos son: alteracién
bioldgica, condiciones sociales y experiencia. El primero se refiere a los
cambios fisioldgicos que cursa el paciente y que estan fuera de su control, que
resultan en la aparicion del trastorno. El segundo se refiere al nivel socio
econdmico, a la religién, nivel educativo y a la cultura en la que la familia se
encuentra. Y el tercero, a la vivencia subjetiva del trastorno. A partir de la
interaccidon de estos tres componentes la familia genera un significado, que se
entiende como una serie de ideas, acciones y actitudes que determinaran su
afrontamiento del trastorno, su reacomodo familiar y su desempefio en la

rehabilitacion (Kleiman, 1998; citado por Arango, 2006).

Una vision que aporta elementos mas directamente en las estrategias del
terapeuta de lenguaje o del neuropsicélogo a cargo, es analizar el impacto

sobre la familia centrandose en como surgié el trastorno, cdmo es su curso, el
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tipo de incapacidad y el prondstico. En el primer aspecto, el surgimiento puede
ser agudo o gradual, la respuesta familiar es directamente proporcional a la
forma en que surge el trastorno, un cambio repentino requiere de respuestas
repentinas, un cambio gradual requiere de respuestas graduales. El curso de la
enfermedad puede ser progresivo o presentar diversas recaidas, cuando el
curso es progresivo los esfuerzos disminuyen conforme el paciente va
rehabilitandose, cuando se presentan recaidas la familia esta en un estado
constante de alerta e incertidumbre dado que el paciente puede requerir de
mayor o menor esfuerzo segun el momento. El tipo de incapacidad puede ser
mas facil o dificil de sobrellevar para algunas familias, de acuerdo a las
habilidades de la persona que hayan sido afectadas, y del rol que cumplia ésta
dentro de la familia. El prondstico influye debido a que dependiendo de lo
alentador que sea puede crear en la familia demasiada esperanza o total
desesperanza, esto genera actitudes que pueden obstaculizar la rehabilitacion
(Rolland, 1989 citado por Arango, 2006).

Los cambios estructurales, el ciclo evolutivo y el impacto emocional fueron
objeto de un estudio realizado por Navarro (1991 citado por Arango, 2006). En
este estudio se encontré que la estructura se altera principalmente cuando: uno
de los miembros se dedica por completo a atender al paciente y con esto hace
a un lado sus proyectos personales y su rol anterior; otro familiar asume el rol
de la persona con el trastorno, como el de proveedor econémico o encargado
de los hijos, etcétera; se dejan de visitar a amigos de la familia y viceversa, y
tanto la familia como el paciente se aislan socialmente. El ciclo evolutivo se
altera debido a que algunos miembros que ya son independientes vuelven a
estar apegados al grupo familiar o se truncan proyectos de vida que
involucrarian separacion o distancia, puesto que la familia requiere de todo el
apoyo necesario. Emocionalmente es donde se encuentra el espectro mas
amplio de alteraciones que se dan dentro del seno familiar ante la presencia de
un trastorno. Dichas variaciones pueden ir desde intensificacion de vinculos
afectivos hasta separacion y rompimiento total de las relaciones, sentimientos
de querer ayudar y de disposicidon, o sentimientos de fastidio y percepcion de
que el familiar con el trastorno es una carga (Navarro, 1991 citado por Arango,
2006).
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De las explicaciones anteriormente descritas se rescatan las siguientes
observaciones: es necesaria una sensibilidad por parte de los terapeutas que
atienden a las familias, puesto que ellas se encuentran pasando por una etapa
de reacomodo que conlleva desconcierto, incertidumbre y desequilibrio
emocional resultantes de la pérdida de vinculos sociales y de las actividades
laborales principalmente. Debido a lo anterior, la rehabilitacion demanda un
empefo profesional por parte de diferentes ambitos con una tarea comun como
meta practica, contribuir a la readaptacion de la persona. Por ello en recientes
anos se han comenzado a estudiar particularmente estas repercusiones de los
trastornos especificos, en el siguiente apartado se hablara de las
investigaciones concernientes a los objetivos de este estudio, aquellos

centrados particularmente en la afasia.

3.2.2. Estudios sobre afasiay procesos psicosociales.

Si bien los estudios especializados en el tema son menores en comparacion a
los que se han hecho abordando a trastornos por dafio cerebral como un
conjunto, en ellos se reconoce la importancia de los aspectos psicosociales de
las familias dentro del proceso de rehabilitacion, incluso se dice que el marco
psicoldgico y social en el que se encuentren paciente y familia puede ser mas
incapacitante que el trastorno per se (Helm-Eastbrooks, 2005; Geromini, 2005).
La mayoria de estos estudios brindan un conocimiento sobre los marcos de
vulnerabilidad en los que deriva el trastorno tales como reacciones de enojo,
ansiedad, culpabilidad o depresion. La vida laboral y social desaparece casi por
completo y al ser aspectos vitales, su ausencia afecta severamente la
autoimagen, la identidad, la autopercepcion, la autoeficacia y la autoestima.
Esto, a su vez, puede conllevar al aislamiento y a la soledad por parte del
paciente quien se siente menos capaz en los diferentes ambitos de su vida
(Gonzalez y Gonzalez, 2012; Geromini, 1995; Geromini, 2005; Pavan, 2008).

En la familia de una persona con afasia se presentan posturas irracionales que
consisten en pensar que la afasia es irreversible, que en realidad no pasa nada
o que el paciente volvera a hablar como antes debido al desconocimiento total
en el que por lo general se encuentran tanto la familia como el paciente.
Reacciones principalmente de sobreproteccion, exclusion en toma de

decisiones o disminucion de la autonomia del paciente. Se encuentran en un
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estado de falta de comprension de lo que sucede e incapacidad para expresar

verbalmente lo que sienten (Geromini, 2005).

En cuanto a los cambios familiares Helm-Eastbrooks (2005) identifica los
siguientes. Al volverse inactivo econdmicamente el paciente, los ingresos
disminuyen y las responsabilidades sobre los otros aumentan. Las relaciones
sexuales se afectan, los familiares sienten vergienza para externar este tipo de
aspectos y pedir comprension. Todos estos cambios que parecieran
insignificantes se vuelven los mas agobiantes y perturbadores por lo cual en la
familia aumentan los momentos de ansiedad, enfado, frustracion o tristeza, y a

menudo esto deriva en el divorcio o en la separacion.

Los estudios expuestos hasta el momento abordan emociones tales como
enojo, tristeza, frustracion, ansiedad. Es importante ver estas repercusiones
como parte de la experiencia de las personas que viven en esta situacion, pero
es igual de importante y necesario ver la forma de ahondar también en aquellos
procesos y emociones que lleven a la adaptacion y al mejoramiento de la

calidad de vida (Perlesz, Kinsella, y Crowe, 1999).

Un estudio que representa un avance importante con respecto a lo anterior se
llama “Snapshots of succes: Living succesfully with aphasia (Fotografias del
éxito: Viviendo exitosamente con afasia)”. Este estudio cualitativo fue realizado
en Australia por Worral, Brown, Davidson y Howe (2010) y su objetivo fue crear
una definicién de lo que es “vivir satisfactoriamente con afasia” a partir de la

percepcion de las personas que viven con ella.

En su investigacion encontraron cuatro categorias consideradas por los
pacientes como trascendentes para vivir satisfactoriamente con afasia. Una de
ellas es “mantenerse ocupado” lo cual significa realizar actividades del hogar,
recreativas, laborales o académicas. Todo ello conduce a la obtencion de
independencia, autonomia y autosuficiencia. Sentir apoyo emocional y en
actividades practicas por parte de personas cercanas derivdo en una categoria
denominada “relaciones significativas”. Los pacientes resaltaron que esto se
logra cuando hay palabras de aliento, con ayuda en la realizacién de sus
actividades cotidianas. Es importante destacar que al decir ayuda excluyen
sentimiento de lastima. El apoyo también lo sienten por medio de la aceptacion

y la comprension del trastorno. Esto implica que las personas a su alrededor
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sean conscientes de las caracteristicas de la afasia, que es un trastorno que
s6lo impide la expresion pero que deja intacta la capacidad intelectual. En este
aspecto los pacientes se sienten mas comprendidos cuando conviven con
personas que padecieron o padecen el trastorno. Por ultimo, dentro de esta
categoria también se hace mencion de mantener los roles previos a la
adquisiciéon del trastorno asi como hacerse cargo de otras personas. La tercera
categoria “ser positivo” se refiere a la actitud para enfrentar el trastorno. Esta
actitud se considera debe ser perseverancia, aceptacion de que no sera igual
que antes. Buscar ser tan feliz como se pueda y disfrutar la vida. Centrarse en
los cambios positivos. Apreciar el hecho de seguir vivo, aprender nuevas cosas
y readaptarse por medio de resolver problemas. Mantener el sentido del humor,
ser paciente, estar consciente de que el proceso sera lento. Por ultimo la cuarta
categoria, “comunicacion”, se refiere principalmente a la intencién de recuperar
el habla lo mas que se pueda. Este elemento es importante en todos los
aspectos mencionados ya que por medio de mantener un entendimiento y
contacto con todos sus contextos sabran si mantienen su autosuficiencia y

autonomia, sus relaciones son significativas y si su actitud es positiva.

Este esfuerzo por generar un concepto de cédmo vivir satisfactoriamente con
afasia demuestra la posibilidad de sacar algo positivo del trastorno y continuar
con la vida. A diferencia de otros estudios de corte mas general que otorgan un
conocimiento formal e interpretativo del tema, este abre vias especificas a
desarrollar dentro de las cuales los profesionales se pueden incluir y con ello
generar estas percepciones enriquecedoras y promover una mejor calidad de
vida. Una de estas vias es precisamente la vida de las familias. Como se
describid en sus primeras categorias, las personas con afasia viven mejor
cuando son comprendidos y apoyados por alguien mas, de ahi uno de los
aspectos de importancia para entender el fendbmeno desde la experiencia de la

familia.

4. Propodsito y objetivos
Hasta el momento han quedado claras dos cosas:

- El estudio de los fendbmenos del lenguaje, incluyendo la afasia, se ha

centrado en un entendimiento cognitivo y funcional del proceso.
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- La vida de la persona con afasia y de su familia cambia drasticamente
en todos sus aspectos ante la presencia del trastorno debido a esa

dimension relacional del lenguaje.

Con base en lo anterior se abre un campo importante para un abordaje multi e
interdisciplinario en el cual los psicologos son esenciales para promover las
actitudes positivas y el desarrollo de relaciones significativas de paciente y

familia.

Esta inclusidon de la psicologia puede consistir en la busqueda de una
integracion y direccion de las familias a través del proceso de cambio en el que
se encuentran para con ello contribuir a la rehabilitacion linguistica. Dicha labor
como quedd de manifiesto anteriormente no es facil, sin embargo, el primer
paso para hacerlo seria preguntar: ;Cuales son los procesos psicosociales que
se generan en la familia cuando un miembro presenta un trastorno del lenguaje
como lo es la afasia? Con ello se podra primero generar una vision sobre este
aspecto del fendmeno y posteriormente proponer estrategias, para encaminar
la actitud de los familiares para que colaboren adecuadamente en la
recuperacion de la persona, consciente de que es s6lo un paso mas para
acercarnos a esa multi e interdisciplina a las que se aspira. Por lo tanto los
objetivos de esta investigacion son:
e General:
o Explorar los procesos psicosociales de la familia de tres personas
con afasia que se encuentran en proceso de rehabilitacion.
e Especificos:
o Identificar las principales reacciones afectivas, cognitivas y
estructurales en la familia.
o Identificar actitudes por parte de los familiares que han facilitado
el proceso de rehabilitacion.
o Identificar practicas familiares que les hayan ayudado a
reaccionar mejor en la situacion.
o Analizar la relacion entre los procesos psicosociales de la familia y
los terapeutas.
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5. Método

La metodologia cualitativa nos ofrece una via para conocer la forma en que se
dan los procesos psicosociales, afectivos y cognitivos de una familia que vive
esta situacion, desde su experiencia personal. Bajo esta metodologia la
intersubjetividad de las personas involucradas en el fendmeno a estudiar es la
forma de generar conocimiento. Por ello se considera un método que permite
integrar el lado humano y sensible desde una postura cientifica, y es
comunmente usado para estudiar aspectos humanos tales como el dolor o el
amor (Alvarez, 2003).

Esta metodologia proporciona la posibilidad de formular teoria basada en los
significados que las personas demuestran por medio de su narracion tanto al
nivel de sus ideas y concepciones sobre lo que sucedio, como al nivel de su
expresion de emociones y actitudes hacia su situacion. Siendo estos dos

aspectos de vital importancia para los propésitos del estudio.

Valles (1999) destaca la existencia de distintos paradigmas diferentes al
positivismo, aunque incluso éste puede presentarse en la investigacion
cualitativa. Dichos paradigmas se han clasificado de diferente manera de
acuerdo a la perspectiva de los autores. El paradigma al cual esta investigacién

se adscribe es el constructivista.

Una analogia que explica el paradigma constructivista como epistemologia de
la metodologia cualitativa es la cristalizacion del conocimiento. Cuando se
observa un cristal se pueden observar distintos colores dependiendo de como
lo manipulemos, como nos ubiquemos espacialmente con referencia a él e
incluso de nuestra distancia emocional y cognitiva hacia el cristal. Los colores,
la forma y la textura que vemos son sélo un reflejo de nuestra percepcién, una
experiencia en funcion tanto de nuestra capacidad fisiolégica como de nuestra
dinamica psicologica, es decir, todo lo que veamos y sintamos hacia el cristal
es resultado de un proceso interactivo. Incluso si asignamos a estos colores un
matiz artistico, cientifico o religioso dependera de nuestras ideas, contexto u
objetivos y estara en consonancia con como lo manipulemos y lo que hagamos

con él. Lo anterior en el contexto de la investigacion quiere decir que la manera
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en que nos relacionemos con el fendmeno a investigar incidira totalmente en lo

que pensemos de él, y como actuemos en consecuencia, con la plena

conciencia de que el resultado es una manera de entenderlo derivada de

nuestra experiencia y nuestra actividad en el campo en el que se da (Pereira,

2007).

Mertens (2005) resume el constructivismo de la siguiente manera, aterrizandolo

en el campo de la investigacion social:

1.

La realidad es edificada socialmente, por consecuencia, multiples
construcciones mentales pueden ser “aprehendidas” sobre ésta,
algunas de las cuales pueden estar en conflicto con otras; de este
modo, las percepciones de la realidad son modificadas a través del
proceso del estudio.

El conocimiento es construido socialmente por las personas que
participan en la investigacion.

La tarea fundamental del investigador es entender el mundo
complejo de la experiencia vivencial desde el punto de vista de
quienes la experimentan, asi como, comprender sus diversas
construcciones sociales sobre el significado de los hechos y el
conocimiento.

La investigacion es en parte producto de los valores del investigador
y no puede ser independiente de ellos.

El investigador y los individuos estudiados se involucran en un
proceso interactivo.

El conocimiento resulta de tal interaccion social y de la influencia de

la cultura.

Estos supuestos epistemoldgicos le otorgan a la investigacion cualitativa los

objetivos principales que lo caracterizan:

a. El reconocimiento de que el investigador necesita encuadrar en los

estudios, los puntos de vista de los participantes.

b. La necesidad de investigar cuestiones abiertas.
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c. Dado que el contexto cultural es fundamental, los datos deben
recolectarse en los lugares donde las personas realizan sus actividades
cotidianas.

d. La investigacion debe ser util para mejorar la vida de las personas.

e. Mas que variables “exactas” lo que se estudia son conceptos.

El hecho de que en esta metodologia se admita que la vision del investigador
dara forma al conocimiento no desliga la investigacion del rigor cientifico. La
ciencia implica moverse de la imaginacion y la creatividad del investigador al
contraste minucioso y riguroso de estas ideas con el contexto real del cual
surgen. La metodologia cualitativa por lo tanto al ser una actividad cientifica
también esta preocupada por el rigor, es decir, el contraste y la validez del

conocimiento generado.

Salgado (2007) menciona cuatro procedimientos para otorgar rigor
metodolégico en una investigacidn cualitativa: dependencia, credibilidad,
auditibilidad y transferibilidad. Dependencia es cuando diferentes
investigadores que realizan mismos procedimientos de analisis y recoleccion
en el mismo campo de estudio alcanzan mismos resultados. Credibilidad
consiste en que los actores participantes de la investigacion refuercen y validen
los resultados arrojados por el investigador. La auditibilidad consiste en que
otro investigador revise el proceso de investigacion llevado a cabo y llegue a
conclusiones similares a las del investigador original. Por ultimo, la
transferibilidad se refiere a la posibilidad de que los resultados encontrados

sean validados y aplicados en un contexto diferente en el que surgieron.

Como se puede observar esos criterios de calidad, al igual que la mayoria de
los procedimientos llevados a cabo en la metodologia cualitativa, son
dinamicos, cambiantes e intersubjetivos, por lo tanto, se encuentran en sintonia
con el propésito, la filosofia y la epistemologia que sustentan este modo de
hacer investigacion en el cual la mision principal del investigador es transformar
y reconstruir la realidad por medio de la interaccion de su visién y la de las

personas involucradas en el fenomeno estudiado.
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5.1. Tipo de estudio
El disefio en el marco de una investigaciéon cualitativa consiste en el
planteamiento general para llevar a cabo el proceso de investigacion. Un
aspecto crucial para un disefio cualitativo es la flexibilidad, que implica la
apertura hacia la remodelacion tanto de los objetivos como de las técnicas de
recoleccion y analisis de acuerdo a la demanda de la realidad social estudiada.
Valles (1999) destaca la necesidad de un disefio para la realizaciéon de la
investigacion cualitativa puesto que vincula el paradigma y la perspectiva
metodoldgica con el trabajo directo sobre el campo. Si bien en muchas
ocasiones cada investigacion cualitativa es unica, la creacién del disefio ayuda
a obtener los datos que se quieren y se requieren para cubrir los objetivos de la
investigacion. Existen diversos tipos de disefios: teoria fundamentada, disefios
etnograficos, disefios narrativos, disefios de investigacién-accion y disefios
fenomenolégicos. Aunque es importante aclarar que no se encuentran
separados, la mayoria de los estudios toman elementos de mas de uno de
éstos, por eso con mucha frecuencia se afirma que las fronteras entre los
disenos cualitativos realmente no existen. El presente estudio se sustenta en la
interaccion de dos de estas modalidades: Disefio narrativo y teoria

fundamentada.
Disefio Narrativo.

En un disefio narrativo el investigador recolecta datos sobre las historias de
vida y experiencias de determinadas personas para describirlas y analizarlas.
El disefio narrativo en diversas ocasiones es un esquema de investigacion,
pero también es una forma de intervencién, ya que el contar una historia ayuda
a procesar cuestiones que no estaban claras. En el estudio se analizan
diversas cuestiones: la historia de vida, pasajes o acontecimientos especificos;
el entorno en el cual vivio la persona o grupo, o sucedieron algunos hechos en
particular; las interacciones, la secuencia de eventos y los resultados. En este
proceso se reconstruye la historia de la persona o la cadena de sucesos, para
su posterior narracion y descripcion bajo la éptica del investigador. En dichos
procesos se identifican categorias, significados, orientaciones y sentidos
emergentes en las historias contadas por los participantes, los documentos,

materiales y la propia narracidn del investigador. Los disefios narrativos



28

resultan utiles para estudiar a las vivencias de los familiares de personas con
afasia en el contexto de la rehabilitacion (Hernandez, Fernandez y Baptista,
2007). Debido a que en la investigacion cualitativa todos los participantes del
fendbmeno son igual de trascendentes se entrevistaron y observaron las
actividades tanto de los familiares y pacientes que acuden a la fundacién como

de los terapeutas que proveen el servicio (Alvarez-Gayou, 2003).
Teoria Fundamentada

Glaser y Strauss (1967) definen la teoria fundamentada como un enfoque
metodoloégico que consta de una serie de procedimientos mentales para la
formulacion de teorias a partir de datos sistematica y empiricamente obtenidos
sobre un fendbmeno en particular. Surgié de la necesidad de un procedimiento
para generar teoria social con las siguientes caracteristicas:
1) Proveer explicaciones y predicciones del fendmeno.
2) Util para el avance del conocimiento y de una disciplina
3) Util para la aplicacion practica. Brinda entendimiento y capacidad de
maniobra en los entornos estudiados.
4) Proveer un enfoque hacia el fenémeno.
5) Proveer un estilo para la creacion de conocimiento dentro de una
disciplina.

6) Accesibilidad a diferentes puntos de vista y a diferentes disciplinas.

Para lograr una teoria con las caracteristicas mencionadas el investigador debe
estar centrado en la generacion y la formulacion de la teoria, mas que en la
verificacion de la misma. La validacién debe darse por medio de la replicacion

en otros escenarios y entornos de los cuales emerjan datos nuevos.

La teoria fundamentada es especialmente util cuando las teorias disponibles no
explican el fendmeno o planteamiento del problema, o bien, cuando no cubren
a los participantes o muestra de interés (Salgado, 2007). En el caso de este
estudio la teoria fundamentada es utilizada para aumentar las explicaciones del
fendmeno a una perspectiva psicologica. Por ello se presenta la oportunidad
de la creacién de explicaciones tedricas y propuestas practica articuladas con

el objetivo de que estas se desarrollen bajo una vision interdisiciplinaria.
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5.2. Escenario

La investigacion se llevd a cabo en la fundacion Vivir con afasia, A. C. que
opero de 2010 a 2013. Estaba vinculada a la National Aphasia Association de
Nueva York. Ofrecia rehabilitacion integral a personas adultas con afasia por
medio de: terapias individuales y grupales de entrenamiento en habilidades
linguisticas de comprensién y produccién, tanto del lenguaje oral como del
escrito; terapia psicologica individual voluntaria en la que se trataba el aspecto
emocional del trastorno tanto a familiares como a las personas con afasia; v,
ocasionalmente se organizaban visitas a museos o sitios turisticos cuya
finalidad era la integracion grupal y readaptacion social de las personas con
afasia y sus familias. Temporalmente se organizaron grupos de apoyo mutuo
conducidos por personas que vivian con el trastorno, ofrecidos de igual forma
tanto a las personas con afasia como a sus familiares cercanos.

La asociacion también estaba vinculada a un proyecto de investigacion
conducido por alumnos de la maestria de rehabilitacion neuropsicologica de la

Benemérita Universidad Autdénoma de Puebla.

5.3. Participantes.
1. Terapeutas de lenguaje que se encargan de conducir la rehabilitacién.

La asociacién contaba con una plantilla total de cuatro terapeutas de ellos
se entrevistaron tres: Eva, Diana y Victor*. Eva y Diana son licenciadas en
neurolinguistica y terapia de lenguaje y aprendizaje y se encargaban de la
terapia linguistica tanto individual como grupal. Victor, ademas de ser
licenciado en neurolinguistica y terapia de lenguaje y aprendizaje estudio
una maestria en psicoterapia psicoanalitica, por ello se encargaba de la
atencion emocional y la coordinacién de los grupos de apoyo que se

implementaron temporalmente.

4 Todos los nombres se cambiaran para preservar la confidencialidad de las personas que participaron.
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Todos ellos contaban con 4 afos de experiencia atendiendo a personas con
afasia, en diversos entornos, hospitales de salud publica, consulta privada y
en asociaciones civiles.
2. Integrantes de la familia nuclear de un paciente con afasia que
recibe tratamiento en la fundacion.
La eleccion de los participantes fue por medio de un mapeo de casos
particulares, en el cual los terapeutas, con base en los siguientes criterios:
avance en la rehabilitacion, constancia durante la rehabilitacion, y presencia
de la familia durante el proceso. Con ello se identificaron a tres personas,
Edith, Alma y Maria.
Edith de 61 afios es esposa de Omar de 60 afos con afasia de Broca.
Ambos eran catedraticos en Universidades publicas. Ella de disefio grafico,
el de restauracion de arte. El trastorno se presentd en el afo 2010 por un
accidente vascular, mismo afio en el que ingresé a rehabilitacion a la
asociacion. Tienen dos hijos, un hombre de 27 afos, estudiante de posgrado
que vivia con ellos y una mujer de 25 anos quien vivia en Canada debido a
sus estudios. Los terapeutas reportaron que este era un caso exitoso debido
a que el senor al llegar se encontraba con una produccion limitada de
lenguaje y ahora podia comunicarse funcionalmente, a pesar de que su
escritura aun se encontraba afectada. El senor tomo todas las terapias
disponibles en la asociacion ademas de que tenia terapia fisica, y terapia de
lenguaje a domicilio. La sefiora casi no acudia al grupo de apoyo debido a su
trabajo, sin embargo, siempre estaba al pendiente de los avances y
procedimientos de la rehabilitacion por lo cual se mantenia en contacto
frecuente con su terapeuta.
Alma de 56 afos, esposa de Héctor de 55 afios con afasia de Broca y
problemas motores asociados, causada por un accidente vascular asociado
al abuso de drogas, cinco anos atras, de los cuales llevaba uno acudiendo a
la asociacion. Ella, hasta el momento del accidente, no trabajaba era ama de
casa posteriormente volvid a ejercer su carrera como contadora, él era
abogado y trabajaba en un despacho propio. Tienen tres hijos, una hija de
25 anos disefiadora grafica con un problema visual severo que disminuia su
vision, un hijo de 28 afos estudiante y uno de 30 afios casado. Sus dos

hijos menores aun viven con ellos, mientras que el hijo mayor vivia aparte
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con su esposa. Los terapeutas consideraban este caso como poco exitoso,
debido a que en el transcurso de un afio su avance en cuanto a produccion
hablada y escrita era casi nulo, su avance en comprension de lenguaje
hablado era mejor. Acudian a todos los servicios de rehabilitacion que se
ofrecian, tanto la Sra. Alma como su hija asumian parte activa en la misma,
tanto en las actividades tales como las salidas o los grupos de apoyo como
en la realizacion de tareas en el hogar.

Maria, de 40 anos, acudia por su hermano Jorge de 34 afios con afasia de
Broca y problemas motores asociados al dano cerebral. La etiologia del
trastorno en su caso, fue un proyectil de bala, recibida por el sefior durante
un asalto. Ella es estilista y ama de casa, estd casada y tiene un hijo
adolescente. El era contador y trabajaba en el Instituto Federal Electoral,
estaba comprometido al momento del accidente, sin embargo, debido a este
acontecimiento se terminé su compromiso y no se caso. Este caso se
consideraba de menos éxito debido a un avance poco significativo tanto en
la produccion escrita como en la hablada, aunque mostraba una
comprension adecuada. Llevaba un afo acudiendo a rehabilitacion a la

asociacion.

5.4. Procedimiento.

e Técnica de recoleccion de datos.
Una vez identificados estos casos, y habiendo aceptado y firmado el
consentimiento para formar parte de la investigacion, se realizaron entrevistas
en profundidad semiestructuradas. De acuerdo a Valles (1999) la entrevista de
investigacién es una conversacion guiada dirigida a obtener una narracion
sobre el fendmeno a estudiar. En el caso de los terapeutas la guia de la
conversacion era la siguiente:

e Preparacion académica.

e Experiencia personal.

e Enfoque o forma de trabajo.

e Percepcién de su disciplina o campo de estudio.

e Percepcidn sobre las personas que participarian en la investigacion.
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¢ |deas sobre los procesos psicosociales de las personas.

e Relacion con las familias.
Se grabaron en video cinco entrevistas, la entrevista con Victor duro una hora,
nueve minutos y cuarenta y tres segundos. Y las entrevistas con Diana y Eva
fueron dos sesiones y en total las entrevistas duraron 1 hora, 6 minutos y 4

segundos, y 1 hora, 19 minutos y 23 segundos, respectivamente.

Con las familias la entrevista se centré en los eventos mas trascendentes para
ellos a raiz de la aparicién de la afasia. La guia contemplé los siguientes
aspectos:

¢ Relaciones familiares.

e Cambios generales en su vida a partir de la situacion.

¢ Conocimiento sobre afasia.

e Sentimientos actuales sobre la situacion.

e Cambios en los vinculos sociales.

e Experiencia en la rehabilitacion.

e Expectativas de la rehabilitacién.

Se grabaron tres entrevistas una por cada caso, de duracion de 1 hora, 46
minutos y cuatro segundos en el caso de Edith, 1 hora, 33 minutos y 59
segundos en el caso de Alma, y de 1 hora, 17 minutos y 30 segundos en el

caso de Maria.

Las grabaciones fueron transcritas a un documento escrito sobre el cual se

realizaron los procedimientos de analisis.

En el siguiente cuadro se resume la forma en que se recolectaron los datos.

Disefio metodoldgico:
Fase de Campo

Numero de
Objetivos Participantes sesiones/duracion de

entrevistas
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- Explorar la relacién Victor 1/1:09:43
de la familia con los Diana 2/1:06:41
terapeutas.

Eva 2/1:19:23

- ldentificar los Edith 1/1:46:04
procesos afectivos,
cognitivos y Alma 1/1:33:59
conductuales de la
familia. Maria 1/1:17:30

Técnicas de analisis.

De acuerdo a Sandoval (1996) el analisis cualitativo es un procedimiento

intele

ctual creativo, dinamico, cambiante y abierto enfocado en encontrar

respuestas audaces para entender el fendmeno estudiado. Los métodos de

analisis varian de acuerdo al estudio, sin embargo todos se fundamentan en los

siguientes procesos: comprension, sintesis, teorizacidon y recontextualizacion.

1)

2)

Comprensioén significa adentrarse, por medio de los datos obtenidos, en
la naturaleza humana y social de los participantes de la investigacién.
Para ello el investigador muestra sensibilidad hacia las motivaciones
mostradas, los intereses en los topicos, las sefales verbales y no
verbales durante la recoleccion para ser capaz de establecer relaciones
de importancia y jerarquizacion de los datos.

Sintesis consiste en agrupar los datos en declaraciones concisas que
establezcan relaciones entre los topicos hablados y los conceptos de
importancia. Es un primer paso hacia la interpretacién del investigador,
pero aun se utilizan estrictamente los datos.

La teorizacion involucra un grado mayor en el proceso de analisis,
consiste en vincular los datos obtenidos con wun cuerpo de
conocimientos, puede ser una teoria existente, o puede ser una
explicacion emergente de los datos obtenidos. La teorizacién a su vez

se lleva a cabo por medio de los siguientes sub-procesos:
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encadenamiento, comparacion, pensamiento lateral, induccion analitica,
falsacion.

4) Recontextualizacion es extender o extrapolar las teorias emergentes a
otros escenarios diferentes o compararlas con los hallazgos de otros

autores y con otras teorias existentes.

Este estudio se rigid por los puntos anteriores. Para alcanzar una comprension
adecuada se tomaron grabaciones puesto que permitien un registro conciso de
los elementos de su discurso y facilitan la observacion a detalle de las
reacciones emocionales no verbales de los participantes. La sintesis se llevo a
cabo en unos documentos redactados por el investigador. En el proceso de
recontextualizacion los hallazgos fueron comparados con los alcanzados por
otros autores que han estudiado estos aspectos. El procedimiento de
teorizacion realizado consistio en el analisis comparativo constante, descrito en

los siguientes parrafos.

Anélisis Comparativo Constante (ACC)

Glaser y Strauss (1967) describen el ACC como un procedimiento general de
teorizacion, como la experimentacion o los procedimientos estadisticos, es
decir, es un conjunto de operaciones intelectuales por medio de las cuales el
investigador se relaciona con los datos obtenidos para entender el fenédmeno
del cual emergieron. El ACC, se diferencia de los procedimientos mencionados
en que este esta centrado en la generacién de teoria mas que en la verificacion
de la misma. Se sustenta en la comparacion continua y sostenida de todos los
datos recolectados (entrevistas, documentos, observaciones,etc.) desde la
recoleccion hasta la conclusion. El resultado de estos procesos comparativos
es la concepcion de categorias de conocimiento y el establecimiento de
relaciones (causales, condicionales, dimensionales, ciclicas, nominales,
jerarquicas) entre ellas. Permite la explicacion, la caracterizacién, la
exploracion, la descripcion y la clasificacion. En cuanto a la generalizacion de
las teorias formuladas con el ACC existen posturas que aseguran que una
generalizacion explicativa queda fuera de sus alcances (Sandoval, 1996;
Valles, 1999). Sin embargo, Glasser y Strauss (1967) y Strauss y Corbin (1998)

establecen que esto es posible si se formula una estructura de
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accién/interaccién. Gracias a esto se pueden establecer mejor los limites de la

teoria y con ello incrementar su poder explicativo y practico.

Procedimiento del ACC

En este apartado se mostrara la realizacion del analisis con los datos
obtenidos, y se describiran brevemente los procesos realizados. Durante esta
etapa existié un distanciamiento de cualquier otro conocimiento tedrico con el
objetivo de disminuir la posibilidad de prejuicios 0 sesgos en su vision sobre los
datos enraizados en el fendmeno estudiado. EI ACC se realizd en tres
procesos integrales: codificacion, integracién y delimitacion (Glasser y Straus,
1967; Strauss y Corbin, 1998).

La codificacion abierta se realizd por medio de dos tareas: ordenamiento
conceptual y categorizacion. La primera consistio en agrupar los datos bajo un
concepto. Un concepto es una abstraccién particular que asigna propiedades y
dimensiones a un fendmeno estudiado. Son las raices sobre las cuales emerge
una teoria pero para comenzar a formarla se derivan categorias resultantes de
la comparacion de conceptos. Esta labor es la categorizacién en la cual el
investigador desempefia una labor creativa donde otorga condiciones,
dimensiones, procesos, estrategias y consecuencias a los actores y a las
situaciones observadas.

La integracion, también llamada codificacién selectiva, consistid en la sintesis
de las categorias iniciales de acuerdo a las relaciones establecidas entre ellas.
Este procedimiento da como resultado hipotesis de conocimiento, mismas que
conforman la teoria sustantiva formada cuando las hipétesis se delimitaron por
los criterios de parsimonia y alcance. La parsimonia implica la focalizacién y
simplificacion de la teoria y se da por medio de reduccién, omisidbn o
transformacién de las categorias existentes. Se encuentra una explicacion
trascendente en los términos del fendmeno delimitado para la investigacion.
Para poder ser utilizada como teoria formal, se utiliza el criterio de alcance con
el cual se elabora una teoria aplicable en otros contextos sin perder la

fundamentacion original del fenémeno (Strauss y Corbin, 1998; Valles, 1999).
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5.5. Resultados.
Primero se expondran las categorias principales con sus respectivas

subcategorias. Posteriormente se mostrara la teoria integrada y delimitada.
En cada una de ellas se mostrara la categoria con un mapa conceptual, su

descripcidn y extractos de los datos de los cuales emergio.

Familiar con afasia.

Ayuda permanente

Mapa 1. Familiar con afasia Responsabilidad central ——— "
Srdi Sobreproteccion
Pérdida laboral Roles ———  ——=
B g s B Aislamiento
Aislamiento | Pérdida de sentido \_ Ayuda periférica L
p— 5 Crisis existencial ——°_ Colaboracién
Pérdida de expectativas e e
- oy g — / Ayuda permanente
Creencia religiosa Busqueda de sentido > o i 3 T
s . e = {_Familiar con afasia Persona con afasia Sobreproteccion
Readaptacion paulatina i . |
. - Readaptacion Aislamiento
Percepcion de mejoria i ; TN oW
e Consciencia sobre afasia Actitudes Aceptacion
Expectativas abiertas — j S Vidaconafasia ~———
I T — . Rehabilitacion . © Rechazo
Incertidumbre e —— P
IR \ % Apoyo
Rehabilitacion S
—°\_ Alejamiento

En el mapa 1, observamos que la categoria central bajo la que se pueden

agrupar el resto de ellas es la de familiar con afasia.

Edith
“Mi hija tenia que escoger un tema (para un trabajo escolar) y no sabia qué
hacer, y no sabia qué hacer. Resulta que hace un par de dias me dijo que
iba a ser un tema de cémo afecta una situacion de estas todo el entorno
familiar porque le pasa, le pasé a él y el afectado es él y las terapias las

tiene él, pero nos paso a todos, no le paso a él, nos paso a todos.”

En este fragmento podemos ver cdmo la persona, esposa de un sefior con
afasia, dice ver a toda su familia central (hijos y esposo) afectados por la
aparicion del trastorno. La caracteristica principal de un familiar con afasia,
consiste en una crisis existencial en la cual las personas pueden asumir un
sentimiento de pérdida de sentido de la vida y una busqueda del mismo. Las
personas que viven con afasia asumen roles y actitudes particulares en cuanto
a la ayuda que proporcionan para superar esta crisis. Como efecto lateral de la

crisis se desarrolla una consciencia sobre el trastorno, la cual involucra
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conocimiento sobre rehabilitacion y una consciencia sobre la readaptacion de
su familia a las nuevas condiciones.

Es importante considerar que familiar con afasia Unicamente se puede aplicar a
las personas con mayor cercania emocional y psicologica a la persona
afectada directamente por el trastorno. En los casos estudiados fueron

miembros de familia nuclear, la pareja en dos casos, y una hermana en otro.

A continuacion pasaremos a exponer con mayor detalle las caracteristicas del

familiar con afasia en los aspectos expuestos en el mapa 1.

Crisis

Mapa 2. Crisis

Prueba Reestructuracion

Ensefianza | Creencia religiosa —.

: | Social
Recriminacidn | Blsgueda de sentido | Crisis | Cambio de estilo de vida Alslamiento

Actividades ' Expectativas econdmicas

Roles

T = o : Familiar

La crisis del familiar con afasia consiste en un cambio en su estilo de vida, el
cual conlleva reestructuracion laboral, en las expectativas econdomicas y en los
roles familiares que desempefaba. Este cambio a su vez se caracteriza por un

aislamiento de su vida social previa y de algunos miembros de su familia.

Alma
‘Dije: "A lo mejor termina yéndose otra vez con esa sefiora". Obviamente
ella ya no lo queria, ella era su socia se quedé con todo su despacho con
todo su negocio (Pérdida laboral) y pues resulta que nosotros ya nos
estabamos empezando a morir de hambre (Disminucion econ6mica). Y
pues ya de ahi para [indescifrable] le repito, yo tuve que salir a trabajar
(Reestructuracioén laboral). Ha sido asi como que algo... Yo empecé en

un negocio, no sé si ha oido de oficinas virtuales...”

En el fragmento anterior ubicamos perfectamente el cambio en el estilo de vida

de Alma y su familia. Su esposo era abogado y era duefio de un despacho

Laboral

Disminucidn

Mantenimiento
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legal, ademas tenia otra pareja con quien se fue a vivir después del accidente
que dio como resultado la afasia. Sin embargo, el sefior fue abandonado por la
persona, y aislado completamente de sus actividades laborales previas,
trayendo como consecuencia una disminucion econdmica y una necesidad de
que Alma comenzara a laborar. Los otros dos casos también hubo cambio en

estilo de vida en estos aspectos.

Edith
“Por ejemplo al principio Omar, y todavia, es brusco y él no era brusco, su
trabajo es muy fino es de restauracion de obras de arte, su trabajo es un
trabajo muy fino (Pérdida laboral). Lavaba los platos y despostillaba los

vasos, se ha vuelto muy brusco.”

En el caso de Edith, su esposo Omar perdié el trabajo debido a que sus
habilidades motoras se afectaron, como lo podemos ver en el extracto. Ademas
era profesor de la UNAM, trabajo en el cual solicité afio sabatico.

En el caso de Maria el tiempo que dedico al cuidado de su hermano ocasioné
una disminucion de sus expectativas econdmicas y laborales. Para poder

mejorar su situacion tuvo que cambiar el modo en el que trabajaba.

Maria.
“Porque yo te digo que no me importé programar porque yo soy estilista y
todo eso, yo ahora todo lo hago en mi casa, pero pues mi ventaja pongo
mis horarios o0 si me dicen: -Oye ¢puedes...?- O el dia que no salgo con
Jorge es el dia que me programo me puedo estar desde temprano o: -A tu
casa voy pero ¢Sabes qué, puedo ir el viernes?- O sea empecé a manejar
la situacion porque ya sabes que también el dinero lo necesitas y pues

todos mis clientes se fueron entonces ya a retomarle otra vez.”

El apego a creencias religiosas fue mostrado como un medio crucial para dar
sentido a la situacion y sobrellevar la crisis, viéndola como una prueba, una
ensefanza o como un medio para que los miembros cambiaran de rol en su

vida, como en el caso de Maria y de Alma.

Maria
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“Pasan este tipo de eventos y te alejas de la religion, entonces yo le decia
a Jorge: -Jorge, tu debes de acercarte a Dios, de darle las gracias porque
te dej6- Porque cuando pasa esto te alejas de Dios dices: <ipor qué a
mi?>, entonces le digo a Jorge que son situaciones que a veces nos tocan
a lo mejor tu ritmo de trabajo era mucho que no tenias tiempo ni de dormir
o a lo mejor por eso te dieron tu tiempo para que tu retomes, pienses,
valores ahora lo que tienes a lo mejor en un momento de tu vida, como él
iba muy bien, no lo hiciste, entonces a lo mejor ahorita es el tiempo en el
que tu tienes que decir: "Si, yo hice esto". Le digo a Jorge: -Igual y es una

ensefianza mas.”

En este fragmento Maria establece dos tipos de relacion con la creencia de
Dios, recriminar lo que le sucedié, o agradecer, lo segundo esta en directa
relacion con la percepcion de una leccion o un momento de replanteamiento

para la vida de la persona.

Alma
“Yo como mujer o todas como mujeres podemos hacer muchas cosas,
muchas, tanto es asi que estoy haciendo muchas cosas en mi casa o sea
estoy haciendo las cosas que no te imaginas, cuando me estaba muriendo
de hambre, cuando no tenia para pagar, andaba diciendo que me dejaran
mas barato. Eso me llena a mi de mucha seguridad y me siento, a lo mejor
la vida me ha pegado mucho por ahi, pero por otro lado Dios ha sido

enorme, maravilloso conmigo.”

El agradecimiento manifestado por Alma, al igual que el que Maria promueve
con su hermano, esta sustentado en su creencia religiosa y le atribuye el hecho
de que en la situacién adversa logré encontrar los medios adecuados para
mejorar. En este punto encontramos un contraste significativo con Edith.
Mientras Alma da sentido a su experiencia a través de una creencia religiosa,

Edith le da un sentido racional y rechaza una creencia religiosa.

Edith
“Lo que encontré fue un curso con una conocida, se ha hecho un grupo
bonito que se llama "Creciendo con las pérdidas"” yo creo que me llegd

justo cuando yo estaba dudando si psicologo yo también o no, entonces
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llego el curso. Yo ya habia tomado cursos ahi anteriormente pero nunca el
de pérdidas, si no uno que se llama "Cambio yo y cambia tu vida" cositas
asi. Entonces justo cuando yo estaba pensando qué iba a hacer me habla
Erica y me dice: -Oye voy a dar el de pérdidas ;te animas?- Y pues si. Era
todos los lunes en la noche como de ocho a diez y pues muy a gusto
porque no era como terapia de grupo sino que ella iba explicando y yo iba
entendiendo. En lugar de llegar y decirle: "Me pasa esto", yo al tener esas
lecturas y al ir escuchando, a mi me iba cayendo el veinte de lo que a mi
me estaba pasando... (Busqueda de sentido)

[Tocan la puerta]

I: Adelante.

[Entra una persona]

E....Entonces en lugar de yo decir qué me esta pasando a mi me gusto
mucho mas porque se iban tratando los temas y céomo ibas atravesando
las etapas, entonces yo fui entendiendo lo que me pasaba. Hasta entendi
que tengo que entender al otro que de buena fe te dice, jay! porque
cantidad de gente me decia: -Dios te esta poniendo a prueba, y hay que
aceptar lo que Dios te manda- Y todo mundo te dice cositas asi (...) Todo
mundo lo hace de buena fe tratando de ayudarte y de orientarte pero a

veces dices: <-Por favor callense>.”

Edith encontr6 una forma de dar sentido a su experiencia a través de un
procedimiento terapéutico en el que ya existia confianza previa y el que se
daba por medio de explicaciones racionales hacia su situacion. De acuerdo a
este contraste podemos observar que la crisis desencadena dos tipos de
respuesta una postura que tiende al confort por medio de la creencia religiosa y

otra que tiende a la busqueda de una explicacion racional.
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Consciencia sobre afasia.

Constancia
Paciencia | . Mapa 3. Consciencia sobre afasia
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La consciencia sobre afasia es el conocimiento sobre los procesos de
readaptacion y rehabilitacion. Dentro del proceso de rehabilitacion un aspecto
primordial encontrado, son las expectativas que el familiar genera. Por un lado
encontramos expectativas abiertas en cuanto al mejoramiento paulatino de las
funciones basicas que hayan sido afectadas por el accidente, la integracién

social y la comunicacion. Alma y Maria muestran este tipo de expectativas.

Alma
“También yo digo cuando cortan o podan un arbol busca por dbénde
meterse el agua y busca sus raices, ahi yo creo que no es como mision
imposible y tampoco estoy de asi de: "-Ya no va a pasar nada ya", a lo
mejor su cerebro se llega a conectar por otro lado y llega a tener una vida
mejor, también estoy consciente no va a volver a estar derecho ni bien,

pero a lo mejor un poquito mejor si.”

Maria
“Ya ves que en esto mientras mas te rehabilites, mas ganas le pongas,

pues hay mas avance y pues asi hemos estado, ya tiene tres afios.”

En estos dos fragmentos observamos como la expectativa de rehabilitacién se
ubica en una mejoria constante, las dos reconocen una posibilidad de avance y

recuperacion. Por otro lado Edith, muestra incertidumbre, como lo veremos en

el siguiente fragmento.
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Edith
“Lo que a mi no me gustaba y yo le decia al doctor: - Es que no se vale
porque usted me dijo que Omar iba a caminar, comer y bafiarse solo-
Entonces estaba yo preocupada pero tranquila porque decia: "Es cosa de
esperar". Sabiamos que era cosa de tiempo pero con un diagndstico que
decia: "Va a caminar, comer y barfarse solo" pero de lenguaje todo el
tiempo es: "no sé, no sé, no sé" y entiendo que sea "no sé" pero ;como
pueden decir: "Va a caminar, comer y bafarse y solo"? A lo mejor porque

Ln

el dafio fue muy pequefio y del otro lado es: "pues no sé" y lo que el doctor
me explicaba, porque digo: "Tiene que haber algo mas preciso, yo no
entiendo esa resonancia magnética, pero usted si, y asi como me pudo
decir que va a comer y bafarse solo, pues digame algo de lo demas”
(Incertidumbre sobre afasia) (...) también nos dijo que ese dafo a
personas tipo intelectual, por decir algo, tienen mas posibilidades de salir
que personas con ese dafio que es un obrero que pega botones todo el
dia, esa persona que pega botones todo el dia tiene menos probabilidades
de salir porque sus conexiones son menores, cuando tu tienes un trabajo
de investigacion de cosas asi tienes mas, pues no sé, como conexiones a
que cuando tienes un trabajo muy rutinario, qué dafio y qué secuela va a

quedar, pero de ahi no me dice nada.”

Edith en esta conversacidon que recorddé con su doctor deja ver incertidumbre
en cuanto a la naturaleza de la recuperacion. Con esto denota ausencia de
resignacion sobre la condicién que vive y una expectativa de certeza en cuanto

a las habilidades que se recuperarian y el tiempo que llevaria.

En cuanto a su conocimiento sobre la readaptacion (rama izquierda de mapa
3), encontramos una vision de readaptacién paulatina a la cual le atribuyen una

demanda de constancia, paciencia, motivacion y actitud de aceptacion.

Alma
‘Alma: Lo que si hemos notado es que si no lo llevamos a este tipo de
lugares o no le damos la misma atencion, él si se va regresando. Se va
quedando como, en vez de avanzar va retrocediendo, entonces por eso
estos lugares son algo muy importante para ellos.

Investigador: Como para mantener ese camino.
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A: Mantenerlos, exactamente. Yo siempre lo que digo no es que él ya vaya
a avanzar, si a lo mejor va a ir avanzando poco a poco pero es mantenerlo,
mantenerlo como mantenemos, no sé, hasta a la mejor yo que haga

ejercicio, haz ejercicio pues mantenerse a base de ejercicios”

En el extracto anterior encontramos esa vision de una necesidad de constancia
en el proceso de rehabilitacion para poder mejorar. Esa percepcion de un

avance lento que demanda constancia y esfuerzo también es visible en Edith:

Edith
“Han sido dos arnos sin parar porque al principio era que ojala caminara,
que ojala dejara el panal, que ojala moviera los ojos, ojalé que en lugar de
que cogiera la cuchara asi [hace el movimiento de agarrar algo hacia
abajo], la cogiera asi [hace el movimiento correcto para agarrar una
cuchara], que en lugar de que se pusiera la cuchara aqui [se toca el cuello]
se la pusiera aca [se toca la boca]. Han sido dos afios en que no hemos
descansado un solo dia de que ha sido tan poquito a poco, tan poquito a
poco, tan poquito a poco. Cuando empezd todo yo estaba sumamente

estresada y ahorita estoy sumamente cansada.”

La motivacién y la actitud de aceptacion fueron elementos destacables en el
discurso de Maria. Quien identifica estos elementos como parte clave para la

readaptacion.

Maria

“vo si de repente le digo: -Jorge ya sabes que todos los ejercicios te sirven,
falta todavia lo mas importante, es el dltimo jalon tienes que echarle ganas

en esto —Si (Motivacion).”

‘Le digo a Jorge: -Igual y es una ensefianza mas, hasta que tu te aceptes
como estas tu vas a lograr hacer cosas ;Por qué? Porque estas
renegando. Si uno reniega de todo haz de cuenta que todo lo negativo se
te pega y si tu te vas aceptando solitas las puertas se te van abriendo (...)
yo lo que le decia a Jorge: -Si tu no te aceptas y reniegas las cosas no
fluyen (Aceptacion)- Yo creo que tantas cosas que le estuvimos diciendo y

viendo y todo como que ahora ya fluye.”
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La actitud de aceptacion sera descrita con mayor detalle en el siguiente
apartado cuando hablemos de las actitudes que las personas asumen dentro
de su situacion. Antes de ello se describira la ultima parte del mapa 3, la

percepcion sobre la mejoria.

La mejoria es vista por medio de cambios en la afectividad puesto que las

personas comienzan a mostrar tranquilidad y alegria.

Maria
“Pero si, no dormia bien, eso no nos ayudé mucho al principio, le dieron
antidepresivos, pastillas para dormir las cuales ya no toma, sdlo
antidepresivos. Y ya de ahi en fuera fue hacia arriba, hacia arriba, hacia

arriba. El es muy tranquilo muy dispuesto.”

Alma
“A: Al principio Héctor no era asi, para eso le ha ayudado mucho este
lugar, muchisimo.
I: ¢Si? ;Para cambiar su actitud?
A: Su actitud. Ahi si (Mejoria afectiva).
I: ¢Cémo era antes?
A: No, Horrible, horrible, horrible, horrible. Siempre traia la cara asi
apretada y tanta ira que demostraba y tan frustrado que estaba. Incluso mi
hija dice: -Es que antes mi papa no se reia asi, y ahora se rie como nifio- Y
le lleva algo o algo que le traiga: -jAy papi! -Aaah- El otro se queda asi de
(hace un gesto de alegria). Esas caras y ese tipo de expresiones él jamas
las tenia entonces yo pienso: <Todo lo que tiene que pasar para podernos

dar un poquito de afecto>.”

En el caso de Alma ubica esta mejoria afectiva a raiz de su integracion en la
asociaciéon Vivir con afasia. Maria identifica la tranquilidad como un estado
asociado a la disposicion de recibir ayuda por parte de los demas. Edith
identifica como mejoria la capacidad de la persona con afasia para incluirse en
actividades sociales de convivencia o de convenciones sociales como acudir a

una tienda y comunicarse adecuadamente con los vendedores.
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Edith.
“Si todavia hay muchas cosas que no, pero puede decirnos mucho mas de
lo que antes. Hemos estado en reuniones que la gente no se da cuenta
que esta mal, las personas que no nos conocen. Obviamente no esta tan
platicador como antes, llega, saluda: ";Cémo esta? Buenas tardes...". Ayer
entramos a dos tiendas de fotografia, buscando una mochila para guardar
camaras, entramos a tres lugares y en los tres él pregunté, él dijo todo:
"Muchas gracias, hasta luego". Te puedo jurar que el de la tienda es lo que
menos se imaginé. Pero bueno, sefialas la bolsa, te bajan la bolsa lo ves:

"~ No pues si, es que, mas grande, mas chica...", todo fue muy facil

entonces la gente no se dio cuenta que estaba mal.”

La comunicacion es uno de los aspectos de mayor atencion por parte de los
familiares. Con respecto a esto las visiones son diversas pues la mejoria en

este aspecto se percibe como fluctuante, constante o incluso reversible.
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Actitudes
Las actitudes son predispociones cognitivas, conductuales y afectivas que
constituyen la postura hacia algo o alguien. Es un proceso psicosocial debido a
que dichas predisposiciones surgen de la interaccion de la persona con el
mundo y con otras personas. La situacion en la que se encuentran las familias
con afasia forma nuevas actitudes principalmente: hacia la persona con afasia,

la rehabilitacién y la vida con afasia.

Actitud hacia persona con afasia

Sensibilidad o
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En esta categoria se contemplan aquellas reacciones conductuales, cognitivas
y afectivas hacia la persona con afasia que componen la actitud de ayuda
permanente. Esta actitud se compone de humanitarismo, el cual es una
predisposicidén para tratar con sensibilidad y empatia a personas en situacién
desvalida.
Alma

“Habia un comercial en la television que a mi me hacia llorar mucho

porque decia [El llanto comienza a quebrar su voz] que (los

discapacitados) era gente olvidada por la sociedad, entonces yo dije: <Yo

no voy a hacer eso nunca>"
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En el caso de Alma el humanitarismo es una cualidad sobresaliente debido a
que previo al accidente de su esposo estaban a punto de comenzar un proceso
de separacion. Ella decidié ayudarlo aun a pesar de que posterior a la
adquisicion de afasia su esposo la abandoné para irse con otra pareja, por lo
cual su disposicion para ayudar y hacer empatia con una persona en situacion

desvalida es particularmente notable en este caso.

La firmeza es una disposicion cognitiva para perseverar en la ayuda hacia la

persona con afasia a pesar de los diversos conflictos que esto conlleva.

Alma
“(Para la familia de origen de mi esposo) Yo segui siendo la mala. Y ahora
supe que segun mi hermano, dicen que yo tuve la culpa de lo que le pasé.
jPuras tonterias! La gente se mete en chismes y se mete en rollos, la
realidad es esta, la realidad es la persona que lo estad apoyando, la
realidad es la persona que ha vivido con él todo porque yo puedo llegar y
decir: “-No es que ella lo tiene, es que ella...” pero la realidad es esta, aqui
y ahorita, no hay otra realidad. Y pues es eso, ahi esta mi marido en esa

situacion y pues hay que ayudarlo hasta donde se pueda.”

Maria también narra haber recibido comentarios negativos relacionados con la

situacion de su hermano, e ignorarlos para seguir apoyandolo.

Maria
"Pues fijate que yo creo que ni siquiera me di cuenta y yo decia: "iAy! vivan
su vida" haz de cuenta que ese estrés mio de irme, de irme, de hacer de
comer de hacer asi como que todo dije: "{Ay! Qué tiempo de pensar en
eso" y veia que mi mama, que mi hermana, que la ofra y yo decia: "jAsh!"
0 sea haz de cuenta que dije: "jBasta!". Como que puse una linea como
que dije: "Hagan lo que quieran, si me quieren hablar, hablenme, si no, no"
haz de cuenta que yo me puse una meta de que: "Yo te ayudo, yo te

ayudo”

Los conflictos por opiniones de otras personas y la firmeza necesaria para

seguir adelante a pesar de ellos fue uno de los aspectos centrales de la
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entrevista con Maria, quien debido a su rol de hermana de la persona con
afasia las demas personas consideraban que no le correspondia un rol de
protectora y cuidadora permanente, actitudes que en su situacién se
atribuyeron a la madre, quien se encontraba un tanto alejada de la situacién de

su hijo.

El siguiente componente de la actitud de ayuda es la motivacion, por medio de
fomento de independencia y el reconocimiento verbal de las mejorias.

Maria y Alma manifestaron el primer aspecto de la siguiente forma.

Alma
“Pero yo no me voy a quedar ahi y salpicarle mi llanto, lo que quiero
salpicarle es una actitud de que tenga que salir adelante. Que tiene que
sequir adelante. No hago lo que la demas gente hace, de a lo mejor: <-No
lo veas porque esta enfermo>, no, yo le digo: -Hazlo, tu puedes hacerlo, y

si te sale mal pues ni modo, tu hazlo-”

Maria
“El viernes fue uno (un amigo), por ejemplo, le dio mucho gusto ver a Jorge
y Jorge se puso muy contento de verlo, de hecho fue su cumplearios y muy
contento. Mi mama estuvo primero ahi como que traduciendo, hubo un
lapso, yo si me retiré porque dije: <No, es el momento en que él también
trate de esforzarse> porque todo lo puede decir ya, entonces dije: <Tiene
que tratar de entablar de una platica, algo> Y si ahi estuvo mas o menos y

estuvo muy contento, entonces eso le ha ayudado a no cerrarse”

Ambas motivan a su familiar con afasia para que realice actos por su propia
cuenta. Esto contrasta con la sobreproteccion que Edith deja ver en su

discurso.

Edith
“El ya se quiere ir a San Carlos solo, en metro. Ahi empiezan las
discusiones. El dice que estd bien y yo digo que no entonces ya
empezamos a tener problemas porque yo digo: -No vas- él dice: -Si voy- yo

digo: -No vas- Terminamos yendo juntos.”
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La sobreproteccion involucra la resistencia para dejar que la persona realice
actividades por su propia cuenta. Como se puede ver en la narracion de Edith
incluso puede causar conflicto cuando la persona con afasia espera adquirir
esa independencia. Alma considero la actitud de sobreproteccion como una
etapa del familiar con afasia y reconocié haber sido sobreprotectora con su

esposo durante algun tiempo.

Alma
“.Qué hace una gente...? Yo he visto a la gente que viene aqui. A lo mejor
hay una gente que los sobreprotege, hay gente que... Porque los que
vienen aqui de alguna manera tienen atencion hacia sus enfermos porque
por eso estamos aqui, si no, no viniéramos. Pero pues yo pienso que es
como cuando uno va pasando etapas. Yo ya tengo, voy a cumplir cinco
afos con mi marido, de que paso, entonces he pasado todas esas etapas:
La de sobreproteccion, la de... Como cuando un bebé va pasando todas
esas etapas, como cuando un bebé va creciendo, entonces pues ya no, ya
estoy en otra, en otra. O sea ya tiene que, él es independiente, él es muy

independiente.”

El apoyo en rehabilitacion es la presencia de al menos un integrante de la
familia en acompafamiento para ir a la terapia, realizacion de actividades,
busqueda de servicios de rehabilitacién, monitoreo de avances y dificultades y

toma de decisiones en lo concerniente al proceso de rehabilitacion.

Maria
‘Mi mamé ya no tenia la paciencia de ponerse a leer y ahora: -;Cuél

cancion me toca?- Ya saca sus canciones y empieza a cantarlas con él.”

En el extracto anterior Maria destaca la participacion de su mama en las
actividades de rehabilitacion de su hermano, a pesar de la dificultad que
representa. Otro tipo de actividades en las cuales la familia apoya en la
rehabilitacion son aquellas dirigidas particularmente para los miembros tales

como grupos de apoyo o las visitas que se realizaron.
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Alma
“Vengo a las terapias en grupo. Pero ahorita no me han llamado tiene

como un mes, yo creo. No, creo que mas de un mes.”

El dltimo componente de la actitud de ayuda es la integracion, la cual consiste
en la inclusién de la persona con afasia en actividades sociales de la familia asi

como en actividades del hogar.

Alma
“Cuando yo lo puedo inmiscuir como ahorita que voy a comprar muebles
para la oficina y todo eso, me lo jalo, le digo: -Vente ahorita ya no vas a

estar aqui solo, te vas a ir conmigo.”

Maria
“Entonces imaginate el cambio, nosotros tratamos de verlo normal,
siempre, nunca le dijimos: <Ay no puedes, no lo hagas>, no al contrario
tratar de integrarle y pues imaginate buscar hasta la manera de que él
pudiera comer. Era de adaptarle sus cubiertos para que €l no se sintiera

tan mal, si fue muy complicado.”

Tanto Alma como Maria manifestaron el involucrar a la persona con afasia en
actividades cotidianas y en actividades sociales. Edith, no manifesté un afan de

integrar a su esposo, sino denotd un temor de que él hiciera actividades.

Edith

“Al principio queria lavar y dejaba todos los platos sucios y nos teniamos
que quedar callados porque él queria ayudar en algo (Integracion de
persona en labores), ya que se iba él habia que volver a lavar todo, y uuuy
hacer el recuento de los dafios de esa lavada de él. Tenia que estar peor
que con nifio chiquito, porque el triturador era un peligro, el triturador era
un peligro (Temor por falta de habilidades motoras).

I: Si, si.

E: Bueno ya entendié6 que no lo tiene que usar pero al principio no

hallabamos que hacer: <-jDesconectémoslo!>”"
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Por ultimo se ubicé la actitud de aislamiento, sefialada por las entrevistadas
como incomunicacion y el abandono por parte de otros grupos sociales y

familiares.

Alma
“Lo que esta mujer hizo fue, cuando se fue con ella, ella dijo: -Aqui no hay
ni tiempo, ni dinero. Aqui no va a tener nada de eso y se quedo. Ella se iba
a trabajar y lo dejaba solo en un lugar chiquito como este y él se quedaba

ahi, dando vueltas en un parque que habia, esperando a que ella llegara.”

En esta categoria predominé la actitud de ayuda permanente en las
entrevistadas, ésta es una categoria que retomaremos posteriormente cuando

se describan los roles. A continuacidon continuaremos describiendo las

principales actitudes encontradas.

Actitud hacia vida con afasia.

Mapa 5. Actitud hacia vida con afasia.
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En cuanto a la postura de las personas ante su vida y todos los cambios que
ello ha implicado, podemos identificar dos tipos de actitudes, de rechazo y de
aceptacion. La actitud de aceptacion se caracteriza por un sentimiento de

tranquilidad y por el aprendizaje de habilidades y actitudes diferentes a partir de

la situacion.

Maria.
“En mi por ejemplo, espiritualmente, espiritualmente la leccién que te da es
que te vuelves yo creo que mas humano, sabes sentir y entender a la
gente o sea sabes qué siente la gente. A partir de ahi mi caracter cambia

porque antes era bien asi [hace un gesto de pasividad], y empiezo a
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defenderlos eh. Pues yo pienso que emocionalmente es como, te cambia,

asi como a ellos. Si espiritualmente te llena, o sea, mucho”

El extracto anterior corresponde a la respuesta de Maria hacia la pregunta:
¢, Cual cree que sea, hasta el momento, la leccién o la reflexion mas importante
que pueda hacer sobre esto? Sobre todos estos problemas, sobre todo lo que

se desencadena. En cuanto a este tema Alma rescato lo siguiente:

Alma
“Yo decia: -Yo no puedo cambiar el mundo, no puedo cambiar la vida de
nadie. Esto es lo que tenemos que vivir, y esto es lo que tenemos que
aprender a vivir. Y lo que hacia era que unas veces se me salian las
lagrimas y otras veces nada mas me volteaba y ya no lo veia. Ahora creo
que ya no siento ni eso. No sé qué quiera decir eso, que ya no me importa
no creo. A lo mejor que ya acepté también, que él esta todo chuequito y

que es su manera de caminar y que tiene que aprender a cuidarse.”

El tipo de aceptacion entre Maria y Alma es diferente, una esta dirigida al
aprendizaje y al crecimiento personal, mientras otra esta basada en resignacion
ante la experiencia de tristeza. En cuanto a Edith, podemos encontrar que se

encuentra en un estado inconformismo ante su situacion.

Edith
“Entonces han pasado dos afos pero, pues se supone que ya nos
deberiamos de haber resignado, aceptado y todo pero no podemos
(Inconformismo), no sé si esto mismo nos ayuda a sequir adelante o esto
mismo nos afecta al no terminar de aceptar una situacion.
I: ¢El hecho de todavia no resignarse?

E: Pues si pero eso mismo nos da fuerza para sequir adelante.”

El inconformismo es la ausencia de resignacion por la situacion que acontecio.
Edith le da una connotacién motivadora al hecho al considerarlo como
motivador para sobrellevar su situacion.

En el caso de Edith encontramos otro tipo de actitud hacia la vida con afasia, la

racionalidad. Esta se caracteriza por un entendimiento de la situacion
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sustentado en la busqueda de informacion concreta y no un espacio para
experimentar su afectividad.

En el siguiente fragmento queda explicito este afan por entender lo que vive.

Edith
“Justo cuando yo estaba pensando qué iba a hacer me habla Erica y me
dice: -Oye voy a dar el (grupo) de pérdidas ;te animas?- Y pues si. Era
todos los lunes en la noche como de ocho a diez y pues muy a gusto
porque no era como terapia de grupo sino que ella iba explicando y yo iba
entendiendo. En lugar de llegar y decirle: "Me pasa esto”, yo al tener esas
lecturas y al ir escuchando, a mi me iba cayendo el veinte de lo que a mi

me estaba pasando (...) Entonces en lugar de yo decir qué me esta

pasando a mi me qusté mucho mas porque se iban tratando los temas y

como ibas atravesando las etapas, entonces yo fui entendiendo lo que me

pasaba (Racionalidad) y hasta entendi que tengo que entender al otro que

de buena fe te dice, ay porque cantidad de gente me decia: -Dios te esta
poniendo a prueba, y hay que aceptar lo que Dios te manda- Y todo mundo
te dice cositas asi o: -Mi tia se curd en un ario -Mi tio se curd en dos afios -
Mi tio nunca se cur6- Todo mundo lo hace de buena fe tratando de
ayudarte y de orientarte pero a veces dices: "-Por favor callense". Entonces
también me ayudod este curso a entender que les tengo que tener paciencia
a los demas de que lo hacen de buena fe (...) a lo mejor por ser académica
e investigadora me senti mejor asi, estudiando con algunas lecturas y
comentandola en clase, entonces como que preferi eso a tener otra

terapia.”

Podemos ver que las actitudes de racionalidad y la aceptacién se asocian con
tranquilidad, sin embargo, una de las experiencias principales hacia la vida es
la incertidumbre. Esta experiencia tanto Alma como Edith reconocen haberla

vivido en los primeros afnos de estar en compania de una persona con afasia.

Alma
“Yo al principio, cuando paso, pensaba que en tres meses él iba a estar
bien. Lo llevaba a cinco terapias al dia, era salir desde las diez de la
mafiana y regresar hasta las no sé qué horas de la noche o de la tarde, sin

comer. Pensaba que esto iba a pasar rapido, que era pasajero. Al quinto
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dia ya estaba tomando terapias y pensaba que era una enfermedad que se

le iba a quitar. O sea estaba bloqueada mal, todo estaba muy mal.”

Edith
“El dia que cumpliamos 30 afios de casados ese dia salimos del hospital.
Yo iba con la silla de ruedas, Omar con pafial, caminaba pésimo, hablaba
pésimo, la cabeza asi [cuelga la cabeza sobre su lado izquierdo], los ojos
paralizados. Yo decia: "-Hace 30 afios iba camino a la iglesia y ahora voy

camino ¢sa qué?". Yo no sabia a qué me estaba enfrentando.”

Roles
Hasta el momento hemos descrito la experiencia del familiar con afasia en
cuanto a los cambios y las crisis que acontecen a raiz de que un miembro
adquiere el trastorno, y las principales actitudes que asumen ante la situacion.
Estos dos procesos resultan en la adquisicidon de nuevos roles. Estos roles

estan concentrados en el mapa conceptual 6.

Mapa 6. Roles

Aislamiento Ayuda permanente

_A_yuda;;_)gri_féri_ca_ | Roles | Responsabilidad central

Colaboracion = Sobreproteccion
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Responsabilidad central.

Sobreproteccion S o
= Disminucion de rendimiento
SRR ’ Mapa 6.1 Ayuda permanente
Toma de decisiones consecuencias
Soledad : \ oot
— .~ Aislamiento |\ Conflictos familiares
_Incomunicacién _ [ e ;
Incomprension "'_ Responsabilidad central ) Ayuda permanente
Ayuda S

. T\ Satisfaccidn
Unionfamiliar  ~—

Asertividad

Firmeza | Crecimiento Personal

Autoconfianza

La responsabilidad central es el rol que principalmente asumieron las personas
entrevistadas. En la rama derecha del mapa conceptual mostrado se encuentra la
ayuda permanente (descrita anteriormente) la cual es la actitud principal que muestra
el familiar con la responsabilidad central. Como queda explicito en el mapa 4 en el
apartado anterior la ayuda permanente conlleva una serie de actividades y conductas
variadas y en todo aspecto de la vida por ello trae consigo una serie de implicaciones
a nivel psicolégico expuestas en la rama izquierda del mapa 6. A continuacién se

describiran mas detalladamente éstas.

La disminucion de rendimiento se presenta al existir sobreproteccion y saturacién en

las responsabilidades del familiar.

Edith
“Entonces tu tienes que faltar a trabajar para ir a la delegacion a arreglar
eso, ellos se equivocan y tu tienes que pagar el perito para que les diga:
<no, estan equivocados> o sea yo digo: < jbueno! Tengo que resolver lo

de todos>, ya estoy harta de resolver cosas.”

La persona con la responsabilidad central se ve en el centro de conflictos familiares
relacionados a la situacion que viven. La toma de decisiones imprevistas demandada
por la situacion genera dichos conflictos. Principalmente éstos se relacionan con el
aislamiento e incomprension de otros miembros familiares que no se encuentran en el
centro de la situacion, por ello desconocen la naturaleza del trastorno, los cuidados,

las expectativas, y comienzan a dar opiniones que se contraponen con las que el
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familiar con la responsabilidad central tiene y en las cuales fundamenta sus
decisiones.
Maria
“Si los doctores daban un diagnéstico me hablaban a mi, me pasaban a
una sala y todos los doctores. Entonces l6gicamente como que mi maméa
pensaba: -;Y yo qué hago aqui? Pero entonces igual de quedarse con él
todo mundo decia: <-Ay no yo mafiana trabajo> Entonces yo me quedo, y
como yo habia firmado y veo todo eso: <-Pues saben qué vayanse yo me
quedo>, porque la situacion estaba mal. Entonces mi mama cambia,
cambia de actitud y empezamos un cierto choque pero a la vez tenia que
verme la cara, digamos, porque dira: <-Te necesito pues ni modo>, hubo

un choque.”

Otra de las consecuencias de llevar la responsabilidad central de la persona
con afasia es un sentimiento de satisfaccion. Una de las fuentes de satisfaccion
para el miembro con la responsabilidad central es la percepcién y el
reconocimiento que ellos mismos den hacia el hecho de que proveen ayuda a

una persona que la necesita.

Alma
“A lo mejor eso me llena mucho de satisfaccion porque de alguna manera
me he dado cuenta de que soy una pieza muy importante ya que genero

unién en mi familia.”

En el caso de Alma se presentd un aspecto particular ya que debido a la
reestructuracion de responsabilidades comenz6 a trabajar y a desarrollarse

econdmica y profesionalmente.

Alma
“Yo estaba en mi casa tenia pues no sé a lo mejor ya 30 o 25 afios sin
trabajar y ahora pues resulta que estoy trabajando yo soy contador publico
y pues me costo mucho trabajo entrar y ahorita pues estoy me esta yendo
muy bien y estoy haciendo cosas que yo pensé que jamas iba a hacer
cuando estaba con él, cuando estabamos bien. Eso me da mucha

seguridad para muchas cosas.”
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En este aspecto es importante destacar que una condicion para que se de esta
satisfaccion es la ausencia de trabajo previo. Puesto que en el caso de Edith

quien habia laborado toda su vida, aumentar las responsabilidades le resultd

contraproducente.

Edith.
“Entonces estaba pensando en pedir ahorita un permiso o algo porque de
repente, pero Omar me dice: -Tranquilizate ya vienen las vacaciones de
navidad y todo el rollo- Me dieron otra materia en la universidad y yo decia:
-No, no me des otra materia jpor favor! -Es que asi tienes una beca mayor
-iNo me des otra materia!- Pues ahi, se fueron de sabatico dos profesores
y ni modo otra materia, una materia nueva que tengo que preparar, jQué

horror!”

La unién familiar es otro aspecto que brinda satisfaccion. Si bien algunos
familiares y vinculos sociales se pierden completamente hay unién entre la

familia mas cercana.

Alma
“Me da mucha satisfaccion que de alguna manera nosotros seguimos
unidos a pesar de todo lo que ha pasado. Con todos nuestros berrinches y
con todos nuestros enojos a ratos, y que en ratos odiamos a todo mundo,

entre nosotros mismos, pero seguimos juntos, tenemos una familia.”

La tercera consecuencia importante de carga con la responsabilidad central es
el crecimiento personal que experimentan las personas. En este se desarrollan
habilidades psicoldgicas y sociales que previamente no se manifestaban en las
personas. Una de estas caracteristicas es la asertividad, que es la capacidad

para comunicar las ideas y sentimientos propios.

Maria
“También cambia mi caracter, porque yo siempre era asi super tranquila y
todo y empieza a cambiar mi caracter de ser bien fuerte. Antes me decian
algo y me ponia asi a llorar y ahora si como que era de contestar, no

grosera pero como que empecé a poner limites, sin pelear.”
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La firmeza, componente cognitivo y conductual de la actitud de ayuda
permanente descrita anteriormente, es una habilidad desarrollada a partir de

vivir con un familiar que presenta afasia.

Maria
“Veia que mi mama, que mi hermana, que la ofra y yo decia: < jAsh!> o
sea haz de cuenta que dije: < jBasta!>. Como que puse una linea como
que dije: <Hagan lo que quieran, si me quieren hablar, hablenme, si no,
no> haz de cuenta que yo me puse una meta de que: <Yo te ayudo, yo te

ayudo>.”

La autoconfianza es otro elemento importante, es la percepcion y el sentimiento

de seguridad hacia las habilidades y capacidades propias.

Alma
“Empiezo a trabajar, empiezo a mandar, empiezo a tener poder empiezo a
tener gente que me sirve a mi. Empiezo a ver que yo puedo hacer muchas
cosas, que soy capaz de muchas cosas. Mis hijos, mas el menor, traen
como el patron del papa. Lo tengo visualizado porque ya se caso el mayor
y trata de ser diferente pero como que siguen tirandole a la mujer o
tratandome a mi de una manera fea, como me trataba él. (...) A final de
cuentas ya nadie coopera con la terapia, y ni me interesa tampoco, ya no
me interesa que coopere nadie. Como que ha sido jalar y jalar. En ese tipo
de cosas dices: "-Yo voy a demostrarle, yo les voy a demostrar”, yo creo
que ha sido eso, el querer superarme por todos lados, porque toda la vida
he sido minimizada, primero por él, ahora por los hijos. No ya no, no me
gusta eso. Yo como mujer o todas como mujeres podemos hacer muchas
cosas, muchas, tanto es asi que estoy haciendo muchas cosas en mi casa
0 sea estoy haciendo las cosas que no te imaginas, cuando me estaba
muriendo de hambre, cuando no tenia para pagar, andaba diciendo que

me dejaran mas barato. Eso me llena a mi de mucha seguridad”

En este caso la sefora relatd llevar una vida conflictiva en la cual era ama

de casa y existian problemas constantes con se esposo. Por ello ante la
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situacion en la cual ella asumio el papel de responsabilidad comenzoé a

desarrollar habilidades diferentes.

Avyuda periférica

En lado izquierdo del mapa 6 encontramos el rol de ayuda periférica, el cual fue
sefialado como la intervencidén de otras personas de la familia para fines de
colaboraciéon econémica y en algunos aspectos del cuidado y la atencion. Este

rol sélo fue sefalado por Maria.

Maria
“Somos tantos hermanos y a la hora que yo le quito a mi hermano la
responsabilidad, mi hermano lo rasuré dos veces y le digo: -;Sabes qué?
Ya lo puedo rasurar yo -Perfecto nos vemos eh- Entonces una hermana de
plano: -Ay pues ahi me avisan- Ella de plano vive su vida, no pregunta que
él avance, no pregunta de terapias, ella no sabe nada de plano. Otra que
vive en el extranjero ella si se comunica y manda dinero a mi mama,
apoya. Si apoyan, en lo que pueden. Eso es bien dificil porque por eso él
como que se refugia en mi, porque él ve que de plano pues nadie. Si es

bien dificil porque no todos los hermanos se apoyan al cien, no.”

En este caso podemos destacar que Jorge, hermano de Maria, aun estaba
soltero cuando acontecié el accidente, a diferencia de los otros dos casos
quienes ya se encontraban casados y con hijos. Podemos suponer que cuando
la persona que adquiere el trastorno esta casada la responsabilidad de su
cuidado se centra en la pareja como en el caso de Alma quien no narro recibir
alguna ayuda periférica, o en la pareja y en los hijos como en el caso de Edith:
Edith

“Entonces nos poniamos los cuatro a hacer cositas de plastilina eso de

plano ya no lo quiso hacer. Pero el hecho de que estuviéramos los cuatro

haciéndolo, para él era importante. Después de hacer esto Hernan se iba

de fiesta, Lucy se iba con el novio y asi. Como que dices, logramos tener

un equilibrio entre ayudarlo y que saliera.”
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Articulacion de la teoria fundamentada
Familia con afasia significa el surgimiento de dimensiones nuevas en la
actividad de los integrantes de una familia cuando un miembro presenta este

trastorno. Estas dimensiones se agrupan de la siguiente forma.

Familiar con afasia

Crisis existencial

Roles

Actitudes

Consciencia
sobre afasia

Figura 1. Las dimensiones del familiar con

afasia.
En el diagrama anterior se muestra como cada dimension pertenece a otra 'y a
las demas de modo que se van traslapando y forman integralmente lo que se

denomind familiar con afasia.



61

En cuanto a las relaciones entre las categorias de estudio por medio de sus
elementos compositivos se encuentra que la crisis caracterizada por un cambio
en el estilo de vida, conlleva una reestructuracion en los roles familiares. La
cual manifiesta por medio de las actitudes que los familiares asumen hacia la
persona con afasia y hacia los cambios en su vida a partir de la aparicion de
afasia. La relacibn que se puede identificar entre estos conceptos esta

mostrada en el mapa 7.

Mapa 7. Relacidn entre dimensiones.

[ Familiar con afasia j

atraviesa por

[ Crisis existencial j

conlleva

[Reestructumcién de rolesj

a través de

Actitud
d

Haria 4[ Aislamiento/Ayuda j [Ace ptacion/Rechazo ]7 ha|cia

[‘u’ida con afa sia]

[PEI‘SDF‘IEI con afasiaj

El mapa anterior nos permite ubicar las dos actitudes primordiales que la el
familiar con afasia exhibe hacia la persona y hacia la vida con afasia. La actitud
se encuentra determinada por dos valores debido a que en el transcurso del
tiempo la actitud oscila continuamente entre ambos.

De la comprension brindada por este analisis se pueden establecer las

siguientes hipotesis para futuros estudios:
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o El rol de ayuda principal se asume cuando en la persona existe
una predisposicion al humanitarismo.

o Si se cambia de una actitud de rechazo por una de aceptacion el
familiar con afasia desarrollara una experiencia de crecimiento

personal.

Discusion y conclusiones.
“...le paso a él y el afectado es él y las terapias la tiene él, pero nos pasoé a

todos, no le pasé a él, nos pasé a todos.”

El fragmento anterior resume de la mejor manera el sentimiento interno de la
familia de una persona con afasia. La principal implicacién teérica resultante de
acercarse a éste fenomeno desde esta perspectiva psicosocial es que la visidon
sobre el fendbmeno se amplia de un problema individual a ser una situacion con
implicaciones sistémicas en la familia. Este idea enriquece la concepcién de
rehabilitacion dada por Gonzalez y Gonzalez, (2012) y Arango, (2006). Estos
autores se refieren a la rehabilitacion como un proceso integral entre
terapeutas, familia y persona con afasia para generar un cambio en las
habilidades linguisticas dafiadas. Lo que podriamos concluir con este estudio
es que en la rehabilitacién se debe incluir, ademas de la intervencion en las
alteraciones, una intervencion enfocada a mejorar la forma en que la familia
experimenta su vida con la persona que presenta afasia.

Comparando este estudio con otros que han abordado el mismo fenbmeno
encontramos varios puntos de confluencia de ideas. Rautakoski (2014), quien
estudio los cambios en la comunicacion cuando aparece el trastorno, nos habla
del aislamiento de los circulos sociales, un aspecto narrado por los tres casos
estudiados. Otro aspecto de coincidencia es en el cambio de los aspectos que
se vuelven importantes, al igual que Rautakoski, se encontré que los topicos
que antes solian ser importantes entre familiar y paciente quedan en segundo
plano y aquellos relacionados con el trastorno son los principales temas de
conversacion. En este ultimo punto este estudio encontré que hay dos formas
de dirigirse hacia esos aspectos la aceptacion y el rechazo. Esto ultimo
constituye lo que se llamé actitud hacia vida con afasia.
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En cuanto a la forma en que cambia la vida de las personas con afasia y en
cdmo se puede aprovechar para el tratamiento, este estudio se encuentra en
las mismas limitaciones de estudios previos. Se reconoce, al igual que Arango
(2006), que la readaptacion en los roles de la dinamica familiar, caracterizada
por la aparicion de rol de responsabilidad central es una caracteristica crucial
para una rehabilitacion exitosa, sin embargo, la forma en que esto ayuda
especificamente a la recuperacion del lenguaje oral y la forma en que este

unico aspecto influye en la experiencia de rehabilitacién aun es incierto.

Lo mismo sucede con las ideas de Prigatano (1994). Al igual que este autor se
concluye que son necesarias otras estrategias dirigidas a familiares, sin
embargo, aun no se puede decir especificamente cual es la mejor y cédmo
ayudaria en el marco de la rehabilitacion. Este se considera el principal reto

futuro para esta linea de investigacion.

Por ello se considera que el siguiente paso es la ejecuciéon de un modelo de
investigacién-accion. El objetivo de esta propuesta seria generar un entorno
terapéutico eficaz desde la perspectiva psicosocial de la familia. Este modelo
debe partir de la pregunta: ;como guiar a las personas atravesando esta crisis
hacia una perspectiva enriquecedora y de crecimiento humano?

Este estudio nos mostré varias categorias y elementos que pueden resultar de
utilidad para cubrir los objetivos y responder a la pregunta de investigacion
hecha en la propuesta mencionada. Dichas categorias son las siguientes:

- Las creencias religiosas y su papel en la recuperacion y en la aceptacion
hacia la vida con afasia. Kleiman (1998, citado en Arango, 2006) destaca
la religion como un aspecto que forma parte del significado que la familia
le da a su experiencia. En las entrevistas se encontr6 que algunas
personas encuentran consuelo y motivacion por medio de sus creencias
religiosas y una posible relacion de una creencia como facilitadora de
una actitud de aceptaciéon hacia la situacion. Sin embargo, también se
encontrd que su inclusién explicita en las estrategias dirigidas a la
familia puede causar alejamiento debido a diferencias ideolégicas.

- El aislamiento social y el papel de la familia que brinda ayuda periférica.

Ambos aspectos denotaron en las personas entrevistadas causar un
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sentimiento de soledad y de incertidumbre. Asi como ser un foco de
constantes conflictos que rodean el proceso de rehabilitacion.

La consciencia sobre afasia y su incidencia en las posibilidades de
recuperacion. El tipo de expectativas y percepciones que se forman
desde la adquisicion del trastorno mostraron una relacion con
experiencias afectivas de satisfaccién, motivacién e incertidumbre que
pueden mejorar las posibilidades de readaptacion del lenguaje oral y de
otros aspectos asociados al dano cerebral. Al igual que Geromini (2005)
se denota una etapa irracional en cuanto a las expectativas, sin embargo
en los casos estudiados la consciencia sobre afasia se encontraba en
una etapa de aceptacion hacia las limitaciones y de cautela en las
expectativas de recuperacion.

La influencia de una actitud de aceptacion en la terapia de lenguaje. Con
base en lo mencionado por las entrevistadas los pacientes con afasia se
desenvuelven mejor en las actividades de la terapia de lenguaje una vez
que han alcanzado una actitud de aceptacion hacia su condicion.

La actitud del familiar en la rehabilitacion y su influencia en la
recuperacion del lenguaje oral de la persona con afasia. De acuerdo a
las narraciones de algunas experiencias se hace la hipotesis de que el
apoyo por parte de los familiares en la rehabilitacion genere una mejoria
en la recuperacion del lenguaje oral de los pacientes, en la afectividad,

en la integracion social, en la comunicacion.

Ademas de estas potenciales relaciones explicativas del fenbmeno, existen 3

consideraciones técnicas vitales para el desarrollo de esta propuesta que se

rescatan tanto del analisis tedrico de los datos como de las observaciones

llevadas a cabo durante el trabajo de campo.

Intervencion grupal: los participantes mencionaron que uno de los
aspectos mas remarcables de la rehabilitacion es la posibilidad de hacer
nuevos vinculos sociales, por lo cual podemos suponer que la
intervencidn en grupo sera mas adecuada y brindara mayor satisfaccion
para el familiar con afasia. Esto puede deberse al aislamiento social en

el que los tres casos estudiados se encontraban y esta en consonancia
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con lo encontrado por autores como Pavan (2008), Helm-Eastbrooks
(2005) y Geromini (2005).

- Cambio de marco terapéutico: para la ejecucion de esta propuesta es
crucial mantener un énfasis en aquellos marcos de enriquecimiento y
cambio positivo. Al igual que Worral y cols. (2010) se considera que un
acercamiento limitador con énfasis en aspectos como depresion, o
frustracion sélo reforzaria los aspectos negativos de la crisis que la
familia vive y no los llevaria a un mejoramiento. También estos autores
proponen que el uso de la etiqueta paciente debido a su connotacion
meédica sea cambiada por persona simplemente.

- Inclusién de la perspectiva psicosocial de los terapeutas de lenguaje. De
acuerdo a las narraciones que se obtuvieron de los terapeutas se puede
sefalar que intervienen en estos aspectos psicosociales pero lo hacen
sin una consciencia. Sin embargo los mismos terapeutas reconocen la
importancia de que las dimensiones afectivas, sociales no queden como
algo que ocurre colateralmente y con lo que se tiene que lidiar, sino
ampliarlo y verlo como una via para generar conocimiento. Para ello
también es primordial estudiar los procesos psicosociales de los
terapeutas de lenguaje que atienden a las personas. Sus actitudes, su
autoimagen y su motivacién hacia la tarea que realizan son aspectos
cruciales para el modo en que se desempenfa la rehabilitacion. Incluso
desde mi perspectiva estos aspectos son basicos dado que los situan,
los posicionan de un modo que su vision de los problemas va a incidir en
las posibilidades de cambio y en |la experiencia resultante del proceso.

- Infraestructura y organizacion del trabajo. Es vital el acceso a espacios y
materiales que permitan la realizacion de las actividades. En cuanto a la
organizacion de trabajo es necesaria rescatar una diversidad de
perspectivas teoricas y disciplinarias. Una adecuada comunicacion entre
los terapeutas ya sea para el manejo de los espacios y las estrategias
asi como para la resolucion de posibles conflictos que puedan afectar el

trabajo directo con las personas.

Es importante asumir el compromiso de mejorar continuamente la rehabilitacion

de acuerdo a las necesidades de la comunidad en la que se esté trabajando.
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Por ello se considera como una de las limitaciones en los hallazgos de este
estudio y sus potenciales escenarios futuros, el hecho de que el trabajo de
campo se realiz6 unicamente en un escenario abierto y flexible a diferencia del
ambiente institucional de salud publica donde se atienden mas comunmente
este tipo de problemas. En la asociacion Vivir con afasia se brindaba un
acercamiento multidimensional por medio de actividades sociales, técnicas
linguisticas grupales, actividades recreativas y grupos de apoyo. Por ello se
recomienda para futuros acercamientos contrastar las vivencias de personas
en diversos entornos de rehabilitacion donde no se lleven a cabo este tipo de

actividades y donde se mantenga esta vision integral de la persona con afasia.

Finalmente, en cuanto a la experiencia en el campo de estudio para un
investigador nuevo como fue mi caso el conocer las areas de potencial
atencion resultan desafiantes y motivadoras. Por un lado existe el desafio de
continuar mejorando y generando conocimiento que resulte util para las
personas y para el conocimiento. Y por otro lado es motivador descubrir nuevas
formas de ver los fendmenos de estudio y ampliar el conocimiento desde todas
las visiones posibles buscando siempre un punto de encuentro. De igual forma
es estimulante desde un punto de vista personal encontrar personas que a
pesar de encontrarse en un crisis mantienen una actitud proactiva y estan
dispuestas a colaborar en las actividades de investigacidon y a continuar

buscando vias de mejoramiento para su situacion y para la de otras personas.
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