UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS
CENTRO DE INVESTIGACIONES EN PSICOLOGIA —CIEPs-
“MAYRA GUTIERREZ”

“ACTITUDES DE LOS PADRES DE FAMILIA MANIFESTADAS
ANTE LA PARALISIS CEREBRAL DE SUS HIJOS ASISTENTES AL
HOSPITAL INFANTIL DE INFECTOLOGIA Y REHABILITACION DE

SALUD PUBLICA, CIUDAD DE GUATEMALA DURANTE 2010”.

CLAUDIA GUADALUPE ARIAS MORALES

GUATEMALA, JUNIO DE 2011



UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS
CENTRO DE INVESTIGACIONES EN PSICOLOGIA —CIEPs-
“MAYRA GUTIERREZ”

“ACTITUDES DE LOS PADRES DE FAMILIA MANIFESTADAS
ANTE LA PARALISIS CEREBRAL DE SUS HIJOS ASISTENTES AL
HOSPITAL INFANTIL DE INFECTOLOGIA Y REHABILITACION DE

SALUD PUBLICA, CIUDAD DE GUATEMALA DURANTE 2010”.

INFORME FINAL DE INVESTIGACION PRESENTADO AL
HONORABLE CONSEJO DIRECTIVO

DE LA ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

POR
CLAUDIA GUADALUPE ARIAS MORALES

PREVIO A OPTAR EL TiTULO DE
PSICOLOGA

EN EL GRADO ACADEMICO DE

LICENCIADA

GUATEMALA, JUNIO DE 2011






MIEMBROS CONSEJO DIRECTIVO

Doctor César Augusto Lambour Lizama
DIRECTOR INTERINO

Licenciado Héctor Hugo Lima Conde
SECRETARIO INTERINO

Jairo Josué Vallecios Palma
REPRESENTANTE ESTUDIANTIL
ANTE CONSEJO DIRECTIVO



R VEHETEAD D SN C 8 RLOS DK GIATEN LA

CC. Controd Académico

. CIEPS.
m”ﬂ:ﬁ’fﬁﬂkﬂﬁ‘fmﬁm*s Archivo
It Teane MR Reg. 45-2011
omnil: 1oacpiciuses Adi g DIR-- Q-ﬁﬂ--?ﬂ"”
De Orden de impresion Informe Final de Investigacién
05 de mayo de 2011

Estudiante

Claudia Guadalupe Arias Morales
Escuela de Ciencias Psicoldgicas
Edificio

Estudiante:

Transcriboe a ustedes e ACUERDC DE DIRECCION MOVECIENTOS
CUARENTA ¥ CUATRO GUION DOS MIL OMCE  ( 944-2011), que
literalmente dice:

“NOVECIENTOS CUARENTA ¥ CUATRO™: Se conocid el expediente que
contiene el Informe Final de Investigacion, titulade: "ACTITUDES DE LOS
PADRES DE FAMILIA MANIFESTADAS ANTE LA PARALISIS CEREBRAL
DE SUS HIJOS ASISTENTES AL HOSPITAL INFANTIL DE INFEC TOLOGIA
¥ REHABILITACION DE SALUD PUBLICA, CIUDAD DE GUATEMALA
DURANTE 2010™ De la camrera de Licenciatura en Psicologia, realizado por:

Claudia Guadalupe Arias Morales CARNE No. 2002-14769

El presente trabajo fue asesorado durante su desamofio por la Licenciada
Faviola Edeimira Girdn Hemdndez y revisado por el Licenciado Helvin
Velisguez. Con base en lo anterior, se AUTORIZA LA IMPRESION del
informe Final para los tramites correspondientes de graduacion, los que
deberan estar de acuerdo con & Instructive para Elaboracidn de Investigacion
de Tesis, con fines de graduacion profesional”

Atentamentsa,
“ID ¥ ENSENAD A TODOS" _ asn €4,

tl.l 1:
LI &
P
< DINECTOR & i

ns = IMTERIND & L
e —

fFusy G.



URTVERETAR [ §a% CAHLOS I GUATIMALS

Broupla ik Giermar Tueniegnan

HacaBoion o |Gic. nani
& 8L =4

Pl 4] . CIFPs DdB-2011
RN 10 REG: 176-2018
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS 5 G 17 REG: 762610

5‘ .tulldl a8 g |1 Fdificic <A
gl 9T K180 Tolalex 24IETSD

@il e pic@ess edu gt
INFORME FINAL

Cuatemala, 25 de Abni 2011

SENORES

CONSEJO BDIRECTIVO

ESCUELA DE CIEMCIAS PRICOLOGICAS
CENTRO UNIVERSITARIO METROPOLITANO

Me diryo a ustedes para inforvaarles que ¢l Licenciado Helvin Velasques ha procedido
a la revizion y aprobacion del INFORMY FINAL DF INVESTIGACION titulado.

“ACTITUDES DE LOS PADEES DE FAMILIA MANIFESTADAS ANTE LA
PARALISIS CEREBRAL DE SUS HIJOS ASISTENTES AL HOSPITAL
INFANTIL DE INFECTOLOGIA Y REHABFLITACTON DE SAL UD PUBLICA,

CIUDAD DE GUATEMALA DURANTE 20187

ESTUDIANTE: CARNE No:
Clandia Guadalupe Arias Morales 2002 14768

CARRERA: Licendainrs en Psicoloma

El cual fue aprobade por la Covvdinacion de este Centro &l dia 08 de Abril 2011
¥ ze recibiercn documentos origmales complatios el dia 17 de Abril 2011, por 1o gue se
solicita conlinwar com los frimites comespondientes paa obtensr ORDEN TE
IMPRESION

‘I ¥ ENSENAD A TODOS”

&b archiva-

Arelis



URIVERETAD BF §AN CoRLOS DK GUATEMALA

- = g
= G: 1762010
RUCLELA OF CIRVCLAS FERCULOGICAS REG 7162010

W wnads B4, moine 11 Fli P "A"
Tel BN Talefn 1 17540
a-mir narpiaffuie s g

Cuaternala, 15 de Abnl 2011

Licencindn Mayra Frine Lune de Aharez, Coordinadora
Ceniro de Investigaciones en Pricologia

-CIEPs - “Mayrz (otiémrez™

Ezeusla de Ciencias Paicolopicas

Licencaads Luna:

Lt manera atenta me diijo a usied para informade que he procedido a la
revision del INFORME FINAL DE INVESTIGACION, titulads:

*ACTITUDES DE LOS PADRES DE FAMILIA MANIFESTADAS ANTE LA

PARALISIS CERYERAL DE SUS HIJOS ASISTENTES AL HOSPITAL
INFANTIL DE INFECTOLOGIA Y REHARITITACION DE SALUD PURLICA,

CIUGAD DE GUATFMALA DURANTE 2010.7

ESTUDIANTE: CARNE
Claudia Guadalupe Arias Morales 401194769

CARRERA: Licenciamra en Psicologia

Por considerar que el trabaio cumple con los requisilos establecidos por el Ceatro

de Investizaciones en Pacologia, emito DICTAMEN FAVORABLE ei dia 3 de
Marzo 2011 por lo que solicito continuar con los tramites respectivos

Atentan enle,

“IDY ENSENAD A TODOS”

Win Velasauer
NTE REVISOR

Arelis./archivo




Guatemala, 17 febrara 2011

Ligenciada

Moavra Lung

Coordinadora CIEPS

Escuela de Ciencias Psicolégicas

Centro Universitaric Metropalitane CUM
Universidad de San Carles de Guatemala

Respetable licenciada Luna:

Por este medio me dirija a su persona desedndole éxitos en sus labores diares.

El motive de la presente note 25 para hacer de su conceimiento la aprobacion de la
elaboracién del informe final de investigacidn titulade “Actitudes de los padres de
familia manifestadas ante la pardlisis cerebral de sus hijos asistentes al Hospital
Infantii de Infectologia y Rehabilitacién de Salud Pdblica, ciudad de Guatemala
durante 2010" en mi funcidn come asesora en el dmbito tedrico y metodolégico, realizada
por la estudiante de la carrera de licenciatura en Psicologia:

Claudia Guadalupe Arias Morales 2002147 6%

Considerando que el misma tiene los requisitos necesarias, le agrodeceré continuar

con los trdmites respactives.

Atentaments,

—

'T —r | lmvlﬁu@a s s'-,\iﬁtmﬁ .
s FF&‘LL&&%.—A i S W, > LK
Faviola' Ed,?.l'mlr'a Sirdn Herndnde z
Licenciada 2n Psicelogio
Caol. Ma, 12716



UNMIWERCIDARDOE S4K CARLDE B Sl TR A LS

ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS
CENTILG LETVERSITARID METRUNALIT AN LM,
. Avemida 545, poom 1] Edfizia ~A"

e CIEPs: 846-2010
REG: 1762010

APROBACION DE PROYECTO DE INVESTIGACION

Cuatemala, (4 de Noviembre 2010

ESTUDIANTE: CARNE No.
Clmndis Guadalupe Arias Moraes 2002-14769

Informamos a usted que el PROYECTO DE INVESTIGACION, de la Camera
Licenciatura en Psicologia titulado:

“ACTITUDES DE LOS PADRES DE FAMILIA MANIFESTADAS ANTE LA
PARALISIS CEREERAL DE SUS HLJOS ASISTENTES AL HOSPITAT,
INFANTIL DE INFECT OLOGIA Y REHABILITACION DE SALUD
PUBLICA, CIUDAD DE GUATEMALA DURANTE 2010.7

ASESORADO POR Licenciada Faviela Edelmira Girin Hernimdez

For considerar gie cumple con los requisitos establecidos por el Centro de Investipaciones

en Paicologia =CTEPs.-, ha side APROBADO por la Coordinacion de Investigacion, el dia 21
de Octubre 2010 y se szolicitainiciar la fase de Informe Final de Investigacion,

Atentamente,

“IDY ENSENAD A TODOS®




Haspital Infantil de Fjectologia y Refabilitacion
gad. Avetiida 7o, Zona 1 PRX 2247 1800
wfactoluginyrefabuitacnoahotmailes

T Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social
:IJ!“

Cuaternzla, febroro 28 de 2011
Oficie HIR-D.E.-D93/2011
Ref. Dra. KLAKSI

Licenciada

Mayra Luna de Alvarez

Coordinadora del Centro Investigaciones en Psicologia "Mayra Gutiérrez”
Escuela de Ciencias Psicolégizas

Universidad San Carlos de Guateraiz

Respotable lcenciada Luna:

En nombre del Hospital Infantl de 'riestologia v Rehahiliazion, hage constar gue 13
eeludiants:

Claudia Guadalupe Arias Morales Came 200214765

Fealizo & trabajc de camao durarte les moses de Ssplambre v Octubre del afio 2010,
comespendiente a la investigacion titulada:

“Actitudes de los padres de familia manifestadas ante |a pardlisls cersbral de sus
hijos asistentes al Hospital Infantil de Infectologia y Rehablitacion de Salud Pablica, ciudad
de Guatemnala durants 2010°

Por o anterior no sengo ningln incenvanienie en que dicha estudianis cenlinue los trémfaz
necasarios para la cuiminacicn de esta ‘mrestigacion y su respectivo proceso de graduacian,

Por la atencion prestada 2 la presente, me suscribo de ustsd,

Ataulamrents,

o Archlwe



DEDICATORIA

A Dios y a la santisima virgen de Guadalupe: Por haberme permitido
alcanzar esta etapa tan importante en mi vida, por guiarme, regalarme sabiduria,
honestidad, dedicacion, entrega, llenarme de sus bendiciones y dotarme de
conocimientos al realizar este trabajo tan importante para mi persona. Que hoy

les dedico con todo mi corazén y mi esfuerzo.

A mi padre: Israel Arias por brindarme su apoyo incondicional, por ayudarme a
subir un escalén mas hacia la dificil cima del éxito, gracias a su dedicacion y

esfuerzo he podido dar por concluido este importante trabajo.

A mi esposo: Jaime René Santizo porque al conocernos, nacié entre nosotros la
unidn de nuestras alegrias y tristezas, de cada avance hacia nuestras metas,
porque has abierto tu mente y corazén hacia mi y me has vuelto parte de tu
mundo. Y por tu amor y atencién eres la persona tan especial que ha

transformado mi vida.

A mi hija: Fatima Lucia por ser el amor y la luz que ilumina mi vida y espero que

este logro sea un ejemplo a seguir por ella en un futuro.

A mi madre: Lucila Morales, por ensefiarme todo el tiempo a seguir de pie; por
ser mi mejor amiga y ensefiarme el significado de la lucha y el optimismo, por ser
un ejemplo vivo de entrega al amor, el trabajo, la familia, los amigos y el servicio
por los demas. Madre en honor a su memoria; “LA AMO Y LA AMARE
SIEMPRE” aunque ya no este fisicamente junto a mi pero si lo esta en mi

corazon.

Por: Claudia Guadalupe Arias Morales



AGRADECIMIENTOS

A la Universidad de San Carlos de Guatemala y a la Escuela de Ciencias
Psicoldgicas por abrirme las puertas del ambito académico para formarme como
profesional y proporcionarme las herramientas necesarias para culminar con la

carrera a nivel de licenciatura universitaria.

Al Hospital Infantil de Infectologia y Rehabilitacion dependencia del
Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social, por abrirme sus puertas y

haberme proporcionado sus instalaciones para la realizacion de este trabajo.

A los padres de familia de los nifios con paralisis cerebral que asisten a la
consulta externa del area de rehabilitacidn, por su confianza en haberme
permitido construir un aprendizaje mutuo, mil gracias ya que con ustedes se hizo

posible la realizacion de esta investigacion.

A mi asesora Licenciada Faviola Girdn, por su colaboracion, atencion y

paciencia.

A mi madrina Licenciada Mayra Yanette Soto de Santizo por estar
conmigo en este momento tan importante ya que es una persona a quien admiro

enormemente por su trascendencia profesional, mil gracias.



INDICE

Contenido Pagina
RESUMEN ..o e 1
PROLOGO. ... oot e, 2
CAPITULOI
I. INTRODUCCION
1.1 Planteamiento del Problemay Marco Teorico ................................... 5
1.1.1 Planteamiento del Problema ............ccooineeeeiiiiiii i, 5
1. 4.2 MarCo TEOKICO ... e 7
1.2 DelimitaCion. ... 25

CAPIiTULO Il

Il. TECNICAS E INSTRUMENTOS
2. TECNICAS. ... 26
2.2 INStrumentos. ... ... 27

CAPITULO Il

ll. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblaciéon .......................... 33
3.1.1 Caracteristicas del lugar......................c.ocooiiiiiiiin, 33
3.1.2 Caracteristicas de la poblacién.............................ie. 33

3.2 Presentacion, analisis e interpretacion de resultados............. 34

CAPITULO IV

IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CoNCIUSTIONES . ... e, 53
4.2 RecomendacCiONeS ..........ooviiii e e 55
Bibliografia...............ooii 57
AN X OS . ..o 59



RESUMEN

Titulo: “Actitudes de los padres de familia manifestadas ante la paralisis cerebral
de sus hijos asistentes al Hospital Infantil de Infectologia y Rehabilitacion de
Salud Publica, ciudad de Guatemala durante 2010”.

Autor: Claudia Guadalupe Arias Morales.

La presente investigacion fue elaborada con el propésito de contribuir al
adecuado proceso de aceptacion psicologica de los padres de familia de
nifos(as) con paralisis cerebral en la ciudad de Guatemala. Se identifico cuales
fueron las actitudes manifestadas por los padres en el momento de enterarse
que su hijo(a) es diagnosticado con paralisis cerebral y asi mismo se
establecieron los elementos necesarios para realizar un proceso adecuado de
aceptacion de sus hijos con paralisis cerebral. Los alcances de la investigacion
se reflejaron en la capacidad de asimilar adecuadamente el proceso de duelo y
sus efectos en la dindamica familiar. Por lo que se concluy6é que las actitudes
negativas manifestadas en los padres ante la problematica de sus hijos perjudica
el proceso de rehabilitacion de los niflos y que al no recibir la atencion
psicoldgica profesional a tiempo puede producir un trastorno emocional que
afecte la relacion entre padre e hijo(a); se identificaron las actitudes
manifestadas comunmente en los padres al enterarse de que su nifio(a) tiene
paralisis cerebral, y asi mismo se comprobo la efectividad de un programa para
realizar un proceso adecuado de aceptacion de la problematica manifestada en

sus hijos(as).



PROLOGO

Las actitudes manifestadas en los padres acerca de la problematica de sus
hijos(as) no es adecuada al momento de comunicarles el diagndstico de paralisis
cerebral, presentandose un conocimiento deficiente o nulo. Siendo esta una de
las causas de las diversas actitudes negativas tomadas por los padres,
produciéndose asi la problematica en la conducta e inadaptacién psicosocial y

familiar.

Los objetivos fueron; favorecer el desarrollo adecuado de la aceptacion del
nifo(a) con paralisis cerebral por sus padres; identificar cuales fueron las
actitudes manifestadas por los padres en el momento de enterarse que su hijo(a)
tiene paralisis cerebral; determinar los elementos necesarios para realizar un
proceso adecuado de aceptacion de sus hijos con paralisis cerebral; comprobar
la efectividad de un programa para realizar un proceso adecuado de aceptacion

de sus hijos con paralisis cerebral.

Con el propdsito de que los padres de familia tengan mejores oportunidades de
asimilar positivamente las etapas de duelo que atraviesan inevitablemente al vivir
esta problematica y asi mismo lograr un mejor desenvolvimiento social y familiar,
ya que el nifio al ser aceptado por sus padres logra obtener mejores resultados
en su evolucién mediante su proceso de rehabilitacién, al obtener el apoyo de
ellos especialmente en el ambito emocional; el hospital se beneficié al tomar en
cuenta la importancia de brindar la orientacién adecuada a los padres acerca de
la problematica, alcanzando efectos positivos en el propdsito final del paciente



que es mejorar sus condiciones de desenvolvimiento dentro de la sociedad; con
la elaboracion de este estudio se pretendié contribuir y brindar aportes para el
desarrollo y la construccion del conocimiento en la Escuela de Psicologia, ya que
es importante y necesaria la creacion de metodologias alternativas a las
tradicionales para la misma, tomando en cuenta que Unicamente se puede
conocer la realidad en la medida en que se involucra en ella; la investigadora se
beneficio al tener la oportunidad de adquirir nuevos conocimientos que podra

aplicar en la carrera.

En los ultimos afos, la sociedad guatemalteca ha experimentado cambios
elementales en cuanto a las metodologias de orientacion psicolégica que se
deben emplear ante un suceso que pueda causar perturbacion emocional en el
ser humano; la convivencia con los padres de los nifios con paralisis cerebral
que asisten a rehabilitacion, hizo reconocer la importancia de la orientacion
psicologica que el padre y madre debe tener para el conveniente proceso de

aceptacion de la problematica manifestada en su hijo(a).

Hasta fecha reciente no se habian tomado debidamente en cuenta los problemas
psicologicos manifestados en los padres de nifilos con paralisis cerebral,
especificamente al momento de reflejar diversas actitudes negativas hacia la
problematica de sus hijos por no ser orientados adecuadamente en el aspecto
emocional; el interés por este aspecto tan importante de la adecuada orientacion
que el padre y madre debe tener al momento de enterarse del diagndstico de su
hijo, me incentivo a investigar este tema y dar a conocer las “Actitudes de los
padres de familia manifestadas ante la paralisis cerebral de sus hijos asistentes
al Hospital Infantil de Infectologia y Rehabilitacion de Salud Publica, ciudad de
Guatemala durante 2010”.



El presente estudio se realiz6 con los padres de nifios(as) asistentes a la
consulta externa del servicio de rehabilitacién, ubicada en el Hospital Infantil de
Infectologia y Rehabilitacion. En la institucion se llevé a cabo en un lugar
adecuado, sin distractores, con buena iluminacién, el equipo audiovisual
pertinente, mobiliario para cada participante; tomando en cuenta que la mayor
limitacion observada fue la baja afluencia de participantes en algunos talleres
determinados que formaron parte del programa aplicado, por limitaciones en sus

condiciones econdmicas.

Agradezco a la Dra. Kaudy Linda Azucely Kestler Soto directora ejecutiva de la
institucion Hospitalaria Infantil de Infectologia y Rehabilitacién de Salud Publica,
la oportunidad, confianza y el apoyo que me brind6 al permitirme aplicar este
proyecto de investigacion en sus instalaciones trabajando con una parte de la
poblacién de padres de familia de nifios(as) con paralisis cerebral que asisten a

la consulta externa del area de rehabilitacidon durante el ano 2010.



CAPITULO|

I. INTRODUCCION

1.1 Planteamiento del Problema y Marco Teérico

1.1.1. Planteamiento del Problema

El problema a investigar fue: “Las actitudes de los padres de familia
manifestadas ante la paralisis cerebral de sus hijos asistentes al Hospital Infantil
de Infectologia y Rehabilitacion de Salud Publica, ciudad de Guatemala durante
2010”. Consistié en como la paralisis cerebral del nifio(a) afecta a los padres de
familia ocasionando diferentes efectos, especialmente manifestaciones en sus
actitudes, este problema se observd al momento en que el nifo(a) es
diagnosticado por el médico e inicia el respectivo tratamiento de rehabilitacion.
Se decidio ubicar la fuente de observacion en padres de nifios(as) asistentes a la
consulta externa del servicio de rehabilitacién, ubicada en el Hospital Infantil de
Infectologia y Rehabilitacion, para poder determinar cuales son las actitudes

manifestadas por los padres frente a la paralisis cerebral de su hijo(a).

El problema surgié por la experiencia vivida en el Hospital Infantil de
Infectologia y Rehabilitacion, asi como por las experiencias de las terapistas
de diversas areas terapéuticas que laboran en esa institucién, tomando en
cuenta el nivel social y académico en que se encuentran los padres de familia

que tienen un hijo(a) con paralisis cerebral.

Otras condiciones desventajosas de las actitudes tomadas por los padres de

familia relevantes en su desenvolvimiento a nivel familiar, son los problemas de



incomprension entre la pareja, ocasionando desestabilizacion en el nucleo
familiar, ya que muchas de estas familias conviven en un ambiente hogarefio
reducido, la limitacidén en la comunicacion de pareja es una situacion que priva a

los padres de compartir pensamientos y sentimientos.

La relacion directa de la estudiante con este problema surgié por el impacto
emocional en los padres al enterarse del diagndstico de paralisis cerebral en el
nifio(a), el cual causé el efecto observado en muchas actitudes de los padres
de familia, entre ellas: depresién, negacion, aislamiento, ansiedad, enojo,
culpa, verguenza, rechazo, sobreproteccion, etc. Por otra parte las actitudes
que forman parte del comportamiento del ser humano son el resultado del
medio ambiente en el cual interactta, ya que el aprendizaje y el
condicionamiento que da la problematica, es un proceso en el cual la
experiencia y la practica pueden transformarlo o realizar un cambio en la

conducta, estos factores influyeron en las actitudes de los individuos.

Otra caracteristica que presentaron los padres son las condiciones de vida ya
que pertenecen a una estratificacion social y econémica baja, por lo cual son
absorbidos por sus trabajos, sin tiempo suficiente para permanecer con sus
hijos, carecen de estudios y no estan orientados hacia la necesidad de
estimularlos, evidenciandose en el estado fisico, emocional y cognoscitivo, del

desarrollo del nifio(a) con paralisis cerebral.



1.1.2. Marco Teédrico

Todos tenemos una idea de lo que es la sociedad; esa idea no es igual en todas
las personas, ni aun en todos los sociélogos y hombres de ciencia, la idea que
cada uno tiene acerca de la sociedad, responde siempre a un modelo, a la
sociedad que conocemos 0 creemos conocer.

La poblacion guatemalteca que recure a los servicios que presta este centro
asistencial son de clase social baja y clase media.

CLASE SOCIAL BAJA: personas de escasos recursos, que no cuentan con un
acceso monetario necesario para cubrir las necesidades basicas.

CLASE SOCIAL MEDIA: es el grupo de personas que sus ingresos financieros

les permiten cubrir sus necesidades basicas con facilidad. !

El Hospital fue creado segun consta en libro de actas No. 2372, pag. 315
acuerdo ministerial No. SP-M-99-83 de fecha 15 de julio de 1983 se ratifica el
acuerdo gubernativo No. 93-83 en la que se legaliza la fusion del Hospital Infantil
Maria Teresa e Instituto de Rehabilitaciéon y Clinica de Poliomielitis, para dar
paso a lo que actualmente se conoce como Hospital Infantil de Infectologia y
Rehabilitacion.

Cabe mencionar que el 11 de noviembre de 1992 es incorporado al hospital, el
Dispensario Antituberculoso Infantii que Illeva el programa nacional de
tuberculosis el cual funciona hasta la presente fecha. El hospital cuenta con el
departamento de psicologia quien se encarga de la atencion clinica para

consulta externa e interna de pacientes que asisten al area de rehabilitacion.

lArriaza, Roberto, ESTUDIOS SOCIALES, edicion 9na., editorial Texdigua, México 2001, p.p. 44.



Dentro de este contexto, la familia segun la declaracion universal de los
derechos humanos, es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene
derecho a la proteccion de la sociedad y del estado. Los lazos principales que
definen una familia son de dos tipos: vinculos de afinidad derivados del
establecimiento de un vinculo reconocido socialmente, como el matrimonio que
en algunas sociedades solo permite la union entre dos personas y vinculos de
consanguinidad, como la filiacion entre padres e hijos o los lazos que se
establecen entre los hermanos que descienden de un mismo padre, también

puede diferenciarse la familia segun el grado de parentesco entre sus miembros.
Las familias pueden ser clasificadas de diversas maneras.

o Familia nuclear: formada por la madre, el padre y su descendencia.

« Familia extensa: formada por parientes cuyas relaciones no son
unicamente entre padres e hijos. Una familia extensa puede incluir
abuelos, tios, primos y otros parientes consanguineos o afines.

o Familia monoparental: en la que el hijo o hijos vive(n) sélo con uno de los
padres.

e Otros tipos de familias: aquellas conformadas unicamente por hermanos,
por amigos (donde el sentido de la palabra "familia" no tiene que ver con
un parentesco de consanguinidad, sino sobre todo con sentimientos como
la convivencia, la solidaridad y otros), etcétera, quienes viven juntos en el

mismo espacio por un tiempo considerable.

La familia juega un rol fundamental para la formacion de la personalidad siendo
el concepto de personalidad no sistematico el conjunto de caracteristicas que
confieren una atractividad social a un sujeto. En este sentido la personalidad
vendria a ser la configuracion que dé sus manifestaciones externas ante los

demas, segun este punto de vista se podria atribuir distintas personalidades a un



sujeto en funcion de las personas que lo juzguen y en funcién de las situaciones

en que se produzca el juicio.

Estas caracterizaciones son ademas base real del comportamiento tanto del
observador que hace la valoracion como para el individuo o actor, estos juicios
de valor tienen una utilidad predictiva y adaptativa para el observador que sabe
de antemano una serie de conductas o datos que recibe del actor como sera su
personalidad que es un constructo tedérico o atribuciones que realiza el
observador sobre el actor. El observador que categoriza a la otra persona explica
el valor predictivo y adaptativo explicaria los estereotipos, a la vez que nuestro
comportamiento se haya modelado con las etiquetas que los demas nos
atribuyen.

El concepto de personalidad sistematico o cientifico se define por un
acercamiento al actor en si mismo en cuanto poseedor de un conjunto de
cualidades y propiedades peculiares que le definen con independencia de la

categorizacion que de él y de su comportamiento realizan los demas.

Allport realizé una clasificacion de las diferentes definiciones del término
personalidad que seria; definiciones aditivas u 6mnibus, en este tipo de
definiciones la personalidad se entiende como la suma de todas las

caracteristicas que poseen y definen a un individuo.

Definiciéon de Eysenck “la personalidad es la suma total de los patrones de
conducta actuales o potencial de un organismo en tanto que determinados por la
herencia y el ambiente y que se originan y desarrollan mediante la interaccion
del sector cognitivo, conativo (caracter), afectivo (temperamento) y somatico

(constitucion)”.

Dentro de la personalidad se manifiestan las actitudes, siendo una actitud una
forma de respuesta, a alguien o a algo aprendida y relativamente permanente; El



término "actitud" ha sido definido como "reaccion afectiva positiva o negativa
hacia un objeto o proposicion abstracto o concreto denotado”. Las actitudes son
aprendidas; en consecuencia pueden ser diferenciadas de los motivos
biosociales como el hambre, la sed y el sexo, que no son aprendidas. Las
actitudes tienden a permanecer bastantes estables con el tiempo, estas son
dirigidas siempre hacia un objeto o idea particular, las actitudes raras veces son
asunto individual, generalmente son tomadas de grupos a los que debemos

nuestra mayor simpatia.

Las actitudes se componen de 3 elementos: lo que piensa (componente
cognitivo), lo que siente (componente emocional) y su tendencia a manifestar los
pensamientos y emociones (componente conductual). Las emociones estan
relacionadas con las actitudes de una persona frente a determinada situacion,
cosa o persona; entendemos por actitud una tendencia, disposicion o inclinacion
para actuar en determinada manera. Ahora bien, en la actitud (preambulo para
ejercer una conducta), podemos encontrar varios elementos, entre los que

descollaran los pensamientos y las emociones. 2

La paralisis cerebral ademas de afectar al nifio(a) influye en sus padres,
reflejando en ellos diversas actitudes, como:

DEPRESION: Caracterizada por tristeza, falta de interés por actividades
cotidianas. Casi todos los padres que tienen un hijo con paralisis cerebral grave
padecen una pena cronica durante toda la vida; la depresién, pena o dolor es
una reaccién natural, aunque muchos padres procuran ocultarla en publico, un
cierto nivel de depresion esta ajustado al problema, pero el estancamiento en

esta fase suele conducir a un resultado negativo en la interaccion con el hijo(a).

NEGACION: Afrontar conflictos emocionales o el estrés al evitar reconocer un

aspecto doloroso de la realidad o de la existencia que los demas podrian notar.

2 Sula, Wolf, PERSONALIDAD, primera edicion, editorial siglo XXI, México D.F: 1996. p.p. 50
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AISLAMIENTO: El aislamiento, definido desde el psicoanalisis, es un mecanismo
de defensa, frecuente en la neurosis obsesiva, consistente en aislar un
pensamiento o comportamiento eliminando sus conexiones con otros
pensamientos, y llegando incluso a una ruptura con la existencia del individuo,
ejemplos de aislamiento son las pausas en el curso del pensamiento, férmulas,
rituales, es decir toda medida que permita establecer un hiato en la sucesion

temporal de pensamientos o actos.

Desde el DSM-IV-TR se define el aislamiento afectivo como el afrontamiento que
realiza el individuo ante conflictos emocionales y amenazas internas o externas,
separando las ideas de los sentimientos asociados, es decir, se aparta de lo

afectivo manteniendo unicamente los elementos cognoscitivos.

ANSIEDAD: La ansiedad (del latin anxietas, 'angustia, afliccién') es un estado
que se caracteriza por un incremento de las facultades perceptivas ante la
necesidad fisiolégica del organismo de incrementar el nivel de algun elemento
que en esos momentos se encuentra por debajo del nivel adecuado, o por el

contrario ante el temor de perder un bien preciado.

La ansiedad tiene una funcién muy importante relacionada con la supervivencia,
junto con el miedo, la ira, la tristeza o la felicidad. En la actualidad se estima que
un 20.6% o mas de la poblacion mundial sufre de algun trastorno de ansiedad,

generalmente sin saberlo.

ENOJO: en uno u otro momento los padres reaccionan con rabia, agresividad o
enfado hacia los profesionales que les informan de las discapacidad del nifio(a) o
hacia las personas que consideran responsables, este tipo de emociones no son

ataques personales, sino el reflejo del sufrimiento de lo que estan padeciendo.

CULPA: Es la reaccion emocional mas frecuente, el sentimiento de culpa y el

sentimiento de verglenza que lo acompana, son bastantes irracionales, ya que
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excepto en raros casos los padres no han hecho nada mal para tener un hijo con
paralisis cerebral, un sintoma claro de verglienza y culpa es que raramente los
padres hablan de la discapacidad del hijo entre ellos o con los familiares y
vecinos.

La culpa es una accion u omisién que genera un sentimiento de responsabilidad

por un dafo causado. (Psicologia)

VERGUENZA: La vergiienza es una emocion insuficientemente estudiada,
porque en nuestra civilizacién se ve muy temprana y facilmente absorbida por la

culpa.

Supone que uno esta completamente expuesto y consciente de ser mirado: en
una palabra, consciente de uno mismo; se expresa desde muy temprano en un

impulso a ocultar el rostro, a hundirse, en ese preciso instante, en el suelo.

Pero creo que se trata en esencia de rabia vuelta contra el si mismo; quien se
siente avergonzado, quisiera obligar al mundo a no mirarlo, a no observar su
desnudez. Quisiera destruir los ojos del mundo; en cambio, lo unico que puede

desear es su propia invisibilidad.

RECHAZO Y SOBREPROTECCION: En esta etapa se dan reacciones de
ambivalencia que son sefales de una adaptacidén deficiente, asi un patrén de
conductas frecuentes en la sobreproteccion, algunos padres suelen compensar
el sentimiento de rechazo dedicando todo su tiempo a su hijo(a) discapacitado,
hasta olvidarse de los demas. Con frecuencia tratan al hijo(a) como que tuviera
una discapacidad mayor de la que presenta, estos padres renuncian a su vida
social para dedicarse por completo al cuidado de su hijo.

REPRESION: Desviar cualquier cosa a cierta distancia de lo consciente de todo

suceso o idea que pueda provocar ansiedad.
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RACIONALIZACION: Proceso mediante el cual se encuentran razones

aceptables para los pensamientos o acciones inaceptables.

PROYECCION: “cuando se le atribuye a otra persona los deseos,
pensamientos, o defectos que son inaceptables en uno mismo”; para manejar
todos estos estados perturbadores del ego se trabaja en la llamada Psicoterapia,
que se define como el proceso de aprendizaje y reaprendizaje sobre aspectos

intelectuales, fisicos y emocionales.

Las actitudes de verguenza, turbacién y aislamiento social, es lo que enfrentan
los padres, en cuanto se enteran de la incapacidad de su hijo(a), es no saber lo
que deben decir a sus parientes, amigos y vecinos; indudablemente deben decir
la verdad, usted espera que su médico no le mienta, tampoco usted debe mentir,
los médicos algunas veces cometen el error de ocultar la verdad por miedo de
apesadumbrar a los padres, y los padres a menudo la ocultan a fin de evitarse y
evitar a sus amigos momentos embarazoso; es probable que los amigos y
vecinos pregunten por el bebé en cuanto regresa con su madre del hospital, y el
no decirles desde luego que el nifio(a) sufre un problema sélo hara las cosas
mas dificiles posteriormente, a todo el que pregunte, incluyendo los hermanos,
digales con la mayor naturalidad que pueda, si por el contrario usted le dice a
alguien que el bebé esta bien, habra empezado a mentir y a levantar un muro
entre usted y sus amigos. A medida que trascurra el tiempo, le sera mas y mas
dificil frecuentar a personas que podran sospechar que algo anda mal, se
preguntaran si usted se da cuenta de la diferencia de su hijo y le da vergluenza
confesarlo, o si no se da cuenta, en cuyo caso no querran ser los primeros en
revelarselo. Gradualmente se ira aislando socialmente, y la incomodidad de la

situacion hara que mutuamente se eviten usted y sus amigos.

3 Monedero, Carmelo PSICOPATOLOGIA GENERAL, 2da. Edicion, editorial Trillas, Espafia: 1978, p.p.
159.
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Si el padre de familia mantiene y aun extiende y refuerza sus contactos sociales,
se sentird lo suficientemente seguro para poder soportar un rechazo o
comentario desagradable ocasional por parte de personas que carecen de
comprension, de conocimientos o de simpatia. EI comportamiento natural y
normal de los padres de nifios(as) discapacitados en la comunidad es
probablemente la mayor fuerza con que contamos para informar al publico de las
necesidades de estos niflos(as) y para disparar los prejuicios y la ignorancia que

aun existen.*

Los padres sufren una conmocién que les hace reaccionar con ftristeza y
negacion, aunque cada familia es diferente, sin embargo, hay pruebas evidentes
de que la mayor parte de los padres presentan reacciones emocionales similares
ante el nacimiento de un hijo con paralisis cerebral. Las fases por las que pasan
los padres desde que tienen constancia de la discapacidad de su hijo que llega a

su aceptacioén son tres:

1. FASE DE SHOCK : la reaccion inicial de los padres al conocer la noticia
de que su hijo tiene una discapacidad es la de sorpresa, negacion e incredulidad,
la crisis de lo esperado supone un cambio sustancial importante para la familia,
casi todos los padres tienen grandes perspectivas ante el nacimiento de un
hijo(a) y con la noticia experimentan una gran desilusion. El shock inicial puede
durar desde unas horas hasta varios dias, esta fase no tiene la misma gravedad
en todos los padres. Algunos padres lo aceptan resignadamente, como en los
casos en que la familia lo sospechaba seriamente, y otros reaccionan

culpandose a si mismos o culpando a otros.

* R. Finnie, Nancie, ATENCION EN EL HOGAR DEL NINO(A) CON PARALISIS CEREBRAL, 2da.
Edicion, editorial Fournier, S.A., Londres Inglaterra; 1974 : p.p 13,14.
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Otro elemento del impacto inicial es el modo de comunicar la noticia a los
padres. Una queja frecuente de los padres es la poca sensibilidad que tienen los
profesionales que les informaron de la paralisis cerebral de su hijo(a). Nunca es
facil decir a los padres que su hijo(a) padece una discapacidad grave, algunos
padres desean saber la verdad tal cual es, y otros prefieren atenuarla, aunque
los profesionales eligen las palabras con el mayor cuidado, los padres se sienten
ofendidos, algunos de ellos no les perdonan ni se dan cuenta de la dificil
posicion en que se hallan. A veces expresan su ira contra el profesional y le

acusan de “falta total de sensibilidad” con su familia y amigos.

2. FASE DE REACCION: Una vez que los padres se reponen de ese primer
impacto, empiezan a sentir una serie de emociones y sentimientos, en esta fase
se dan muchas reacciones que aunque aparentemente son desajustadas, son
los primeros pasos para la adaptacion, las sefiales mas frecuentes en esta fase

son: enojo, culpa, depresion o pena, rechazo y sobreproteccion.

3.FASE DE ADAPTACION Y ORIENTACION la mayoria de los padres logran
resolver de forma suficiente su crisis y aceptan a su hijo(a) con paralisis cerebral
como es; la aceptacion supone el equilibrio entre reconocer la discapacidad del
hijo(a) y poner los medios para contrarrestarla en lo posible, sin dejar que el
trastorno domine por completo las interacciones familiares, el proceso de
aceptacion incluye algunas caracteristicas como las siguientes: los padres
aceptan al hijo(a) de forma consciente percibiendo sus deficiencias, los padres
afrontan de forma realista la discapacidad, lo que ya no les impide hablar
libremente de su hijo(a), los padres buscan las mejores recursos y atenciones,
sin obsesionarse con una cura milagrosa y los padres aceptan que no deben
dedicar tanto tiempo y atencién que descuide al resto de la familia, estas fases y

las reacciones que hemos descrito no se dan en todas las familias con la misma
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intensidad, es dificil predecir de qué modo la familia se adaptara al nacimiento de
un nifio(a) con paralisis cerebral, una variable que parece importante es el nivel
socioeconomico y cultural de los padres con bajos ingresos, la diferencia radica
en que las familias de bajos ingresos estan mas preocupados por el presente,
por los problemas de la vida diaria, mientras que las familias de clase media, al
estar mas capacitadas para hacer frente a los problemas diarios, se preocupan
mas por el futuro de su hijo(a); otro determinante claramente relacionado es el
conocimiento que tienen los padres sobre la naturaleza de la discapacidad, los
padres que saben cual es la causa de la paralisis cerebral de su hijo(a) no
suelen presentar sentimientos de culpa ni de verguenza. De aqui la importancia
de asesorar a los padres proporcionandoles informacion acerca de la
problematica de su hijo, aunque quiza el determinante individual mas importante
de la reaccion de los padres ante el nacimiento de un hijo(a) discapacitado, sea
el nivel de adaptacién de los propios padres, los matrimonios estables tienen
menos dificultades para aceptar al nifio(a). Parece ser que la presencia de un
hijo discapacitado no genera nuevos problemas sino que agrava los problemas

ya existentes.’

El primer choque que sufren los padres al enterarse de los impedimentos del
nifo(a) se mitiga mucho si la informacion se les da de una manera delicada y
comprensiva, por un médico que se ofrezca a ayudar a la familia a través del
primer periodo problematico. Muchas familias no reciben este tipo de ayuda,
pero las cosas estan progresando lentamente, si los padres sienten que
necesitan mas ayuda de la que reciben, deberan ponerse en contacto con
alguna asociacion que puedan recomendarles los servicios profesionales

adecuados.

5 Gonzélez Pérez, J oaquin, DISCAPACIDAD INTELECTUAL, editorial CCS, alcala 166, primera edicion,
Madrid; 2003, p.p 229,232.
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A medida que disminuye el dolor inicial, la familia debe prepararse a desempefar
la tarea de hacer lo mas conducente a favor del nuevo hijo(a) con paralisis
cerebral, quiza la mas importante cualidad que puede tener una familia es la
unién y el compaferismo de los padres, es de la mayor importancia que ambos
padres acepten compartir plenamente la responsabilidad en el cuidado de su
hijo(a). Cualquier tendencia a culparse el uno al otro, o a sentirse menos
implicado, o por el contrario, el que uno de ellos acepte toda la responsabilidad,
puede ser desastroso, las madres tienen tendencias a asumir esta carga, y los

padres a dejar que asi suceda.

Las madres han llevado a su hijo(a) en el cuerpo durante nueve meses, y se les
dijo lo que debian hacer para que el nifo(a) naciera sano, y todas las cosas que
se debian evitar para prevenir cualquier dafio; No es raro, por lo tanto, que
facilmente las asalten sentimientos de culpa, o piensen que son inadecuadas
como esposas y madres, y crean que deben soportar solas la tarea de cuidar al
nifo(a), desgraciadamente, los meédicos a menudo refuerzan esta tendencia
revelando las noticias solo al padre, para que el las transmita a su esposa de la

mejor manera que pueda, como si realmente el problema fuera de ella.

Lo ideal es que ambos padres se unan mas y se ayuden uno al otro con el
propdésito de compartir plenamente los problemas y las alegrias, el esposo debe
darse cuenta del enorme consuelo que es para su esposa el poder hablar
abiertamente acerca de sus actitudes hacia el nifio(a), hacia ellos mismos, y
sentirse comprendida; los padres deben también darse cuenta desde el principio
que ellos también tienen necesidades como las que tiene el nifio(a), y deben

llevar adelante su vida matrimonial.

Necesitan todavia de su compafia reciproca; requieren momentos de

esparcimiento juntos y separados, amigos y actividades sociales, satisfacciéon
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sexual y relaciones amorosas con sus otros hijos, cualquier menoscabo a la vida
familiar normal redundara en perjuicio del nifio(a) incapacitado, de sus hermanos
y hermanas y de sus propios padres, la idea de sacrificar a todo el mundo a fin
de cuidar mejor al nifio(a) debe descartarse.

El nifo(a) que constituye una carga excesiva para sus padres demasiado
solicitos sufre innecesariamente y hace sufrir al resto de la familia, en casos
extremos, la familia puede acabar por desintegrarse bajo una tension de este
tipo, el esposo que pierde la atencidn de la esposa puede sentir rencor hacia su
hijo(a) que lo ha reemplazado, y hasta puede abandonar la casa para encontrar

entretenimiento en otra parte.

No hay que caer en este error, el nino(a) con paralisis cerebral tiene las mismas
necesidades emocionales y sociales de los otros nifios(as), necesita amor, pero
no mimos; cuidado pero no consentimiento y, ante todo, oportunidades para
desenvolverse, ser duefio de si mismo y alcanzar el crecimiento social que le

permita ocupar en la sociedad el lugar de un adulto independiente. 6

“La denominacion de paralisis cerebral hace referencia a un grupo de trastornos
cuyos denominadores comunes son las alteraciones en el control de
movimientos, su comienzo precoz y la ausencia de una enfermedad progresiva,
puede tener diferentes subtipos, dependiendo de las partes del cuerpo

afectadas.

SR. Finnie, Nancie, ATENCION EN EL HOGAR DEL NINO(A) CON PARALISIS CEREBRAL, 2da.
Edicion, editorial Fournier, S.A., Londres Inglaterra; 1974 : p.p 11, 13.
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Se ha definido el concepto de la paralisis cerebral fundamentalmente por motivos
terapéuticos: los individuos afectados por los trastornos incluidos en ésta
denominacion suelen tener las mismas necesidades de rehabilitacion, educaciéon

y servicios médicos y sociales”.

La paralisis cerebral es un desorden motor aparecido antes de los tres afos
debido a una lesién neuroldgica no progresiva que interfiere en el desarrollo del
cerebro. No es una sola enfermedad sino un grupo de trastornos relacionados
entre si, que tienen causas diferentes, el trastorno se produce ante un desarrollo

anormal o un dafio en las regiones cerebrales que controlan la funcién motora.’

Dentro de los tipos de paralisis cerebral esta la espastica, en esta forma de
paralisis cerebral, que afecta de 70 a 80 por ciento de los pacientes, los
musculos estan rigidos y contraidos permanentemente. A menudo los médicos
describen la clase de paralisis cerebral que el paciente padece basandose en las
extremidades afectadas.

Los nombres asignados para estas clases de enfermedad combinan una
descripcion latina de las extremidades afectadas con el término plejia o parésis
para significar paralizado o débil respectivamente; cuando ambas piernas se
afectan de espasticidad, éstas puedan encorvarse y cruzarse a las rodillas, esta
postura anormal de las piernas, de apariencia de tijeras, puede interferir con el

caminar.

Los individuos con hemiparésis espastica pueden experimentar también
temblores hemiparéticos, en los cuales sacudidas incontrolables afectan las
extremidades de un lado del cuerpo, Si estas sacudidas son severas pueden

obstaculizar seriamente el movimiento.

" Swaiman, Kenneth F. NEUROLOGIA PEDIATRICA, PRINCIPIOS Y PRACTICAS, primera edicion,
editorial Diorky, Madrid, Espafia;1996: p.p.481.
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Otro tipo de paralisis cerebral es la llamada atetosica o discinética, se
caracteriza por movimientos retorcidos lentos e incontrolables, estos
movimientos anormales afectan las manos, los pies, los brazos o las piernas y
en algunos casos los musculos de la cara y la lengua, causando el hacer

muecas o babear.

Los movimientos aumentan a menudo durante periodos de estrés emocional y
desaparecen mientras se duerme, los pacientes pueden tener problemas
coordinando los movimientos musculares necesarios para el habla, una
condicion conocida por disartria. La paralisis cerebral atetoide afecta

aproximadamente de 10 a 20 por ciento de los pacientes.

La paralisis cerebral ataxica afecta el equilibrio y la coordinacién. Las personas
afectadas caminan inestablemente con un modo de caminar muy amplio,
poniendo los pies muy separados uno del otro, y experimentan dificultades
cuando intentan movimientos rapidos y precisos como el escribir 0 abotonar una

camisa.

Los pacientes pueden exhibir temblores de intencién, en esta forma de tembilor,
el empezar un movimiento voluntario, como agarrar un libro, causa un temblor
que afecta la parte del cuerpo usada, el temblor empeora segun el individuo se
acerca al objeto deseado, se estima que la forma ataxica afecta de 5 a 10 por

ciento de los pacientes con paralisis cerebral.

Es muy comun que los pacientes tengan sintomas de mas de una de las formas
de paralisis cerebrales mencionadas arriba, la combinacion mas comun incluye

espasticidad y movimientos atetoides, pero otras combinaciones son posibles. 8

8 Vallejo Ortega, Lorena, EL ROSTRO DEL NINO(A) PARALITICO CEREBRAL, editorial Trillas,
primera edicion, Valencia, Espaiia; 2006: p.p.45.
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Al manifestarse la paralisis cerebral en un no(a) los padres de familia
experimentan el llamado proceso de duelo que nace en respuesta a un dolor
emocional producido por la pérdida aparentemente fisica del nifio(a) que no
puede ser normal, y de las expectativas de vida tanto de los padres como de los

hijos.

Pese a todo esto la sociedad no aporta rituales establecidos como pautas que
deben seguirse ante este tipo de pérdida; circunstancias que frecuentemente
deja a las familias en una situacion dificil para interpretar las necesidades

mutuas de apoyo.

La familia del discapacitado trata de buscar un significado a la lesion, trata de
buscar una respuesta racional, revisando y examinando a fondo las causas de
su situacién y reparar algun dafio cometido, y evitar las consecuencias negativas

permanentes debidas a su incapacidad.

Aunque la incapacidad recae sobre el nifio(a), el impacto suele afectar al circulo
familiar, este proceso de impacto y adaptacion requiere ser valorado con medios
adecuados para asegurar un apoyo afectivo, evaluando cémo va afectar a la
discapacidad a largo plazo como a corto plazo, haciéndolo con flexibilidad.

LA FASE AGUDA: esta es una de las partes mas criticas que enfrentan los
padres y el nifio(a) con discapacidad, porque es el periodo de la aparicion de la
incapacidad; el periodo puede durar desde una horas hasta varios meses segun
sea la discapacidad en el nifio(a), la mayor parte la atraviesa el paciente en un

estado de dependencia fisica total en hospitales de cuidados intensivos o en
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unidades de vigilancia; en este ambiente tanto el enfermo como los miembros de

la familia, experimentan distintos estados internos que les produce ansiedad.®

El tratamiento psicoterapéutico se le puede dividir en dos:
Psicoterapia individual: que se da en forma personalizada, mejorando la
conducta del sujeto, de acuerdo a las distintas escuelas, como: conductistas,

psicoanalistas y del aprendizaje.

Psicoterapia grupal: es la terapia en las que los participantes se reunen una vez
a la semana, dos horas compartiendo sus problemas y experiencias vitales,
dando lugar a expresiones de afecto hacia algun miembro que expone su

vivencia dolorosa sintiéndose asi comprendido y acompafiado.”

Podemos definir varios grupos dentro de la psicoterapia grupal:
Grupos de acogida: es el grupo cuyo objetivo es promover la acogida de uno o
varios miembros que estén en un momento de crisis. Reduciendo asi el miedo, la

ansiedad a través de funciones basicas como escuchar y guiar.

Grupos de apoyo: convocados por el profesional para crear un ambiente
acogedor donde lograr cambios de situaciones conflictivas o amenazantes.
Suelen estar compuestos por personas que comparten algun tipo de problema
que altera o modifica aspectos de su funcionamiento normal, proporcionando
sentimientos de pertenencia entre sus miembros compensando asi deficiencias

en previsiones psicosociales mediante la interaccidn y experiencias comunes.

Grupos de Autoayuda: A diferencia de los demas trabajan en forma auténoma al
margen de profesionales y sin limitacion temporal aprovechando el potencial y
los recursos de caracter informal procedentes de las fuertes relaciones

? Barbarannes, Benjamin, UN NINO(A) ESPECIAL, primera edicion, editorial Trillas, México; 1988:p.p.
49,50.
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establecidas dentro de sus miembros. Estos grupos ayudan tanto a afrontar la
situacion critica asi como a apoyar a las familias para sobrellevar la ansiedad y

sobrellevar los prejuicios al desconocer determinadas enfermedades.

Grupos de Resocializaciéon: implican el aprendizaje de un nuevo estilo de vida

ofreciendo centros de rehabilitacion y estrategias cognitivas y conductuales.

Grupos psicoeducativos: “estan conducidos por uno 6 dos profesionales, la
finalidad es ensefar habitos saludables para determinadas patologias cronicas,
contienen objetivos didacticos y promueven el cambio de actitudes hacia la

salud. °

El asesoramiento familiar es un proceso continuo que empieza con el nacimiento
de un nifio(a) con paralisis cerebral y que se prolonga a la vida adulta de la
persona, el largo camino familiar comienza cuando se confirma el diagnéstico de
discapacidad; Los padres necesitan consejo en estos primeros momentos para

hacer frente a sus sentimientos mas destructivos.

Para ayudar eficazmente a los padres suelen ser necesarias muchas sesiones
de trabajo a los largo del tiempo. Los padres necesitan orientacion vy
asesoramiento para poder resolver sus propios problemas personales y para
comprender los problemas de su hijo(a). Los padres toman mas conciencia de
su nivel de desarrollo al comparar a su hijo(a) con otros nifios(as), tienen que
asumir delante de los demas que su hijo(a) es diferente, en estos momentos es

clave la ayuda y la orientacion que se les proporcione a los padres.

10 Paniagua, G., DESARROLLO PSICOLOGICO Y EDUCACION, MADRID, primera edicion, editorial Trillas, Espafia,
2001: 223 p.p.
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La orientacién psicolégica esta encaminada a fortalecer las capacidades
evidentes y latentes que tienen como objetivo el refuerzo de los vinculos que
unen los miembros de un sistema familiar para que puedan alcanzar los

objetivos que tiene la familia como agente o institucion educativa.

El fortalecimiento del sistema familiar es fundamental para hacer frente a todas
las situaciones por las que pasan las familias a lo largo del ciclo vital del hijo(a)
con paralisis cerebral, los padres necesitan orientacion y consejo para tener una
nueva perspectiva de sus propios problemas, para su eficacia, la orientacion y
las actividades tienen que estar relacionadas con las necesidades que presentan
las familias, por lo que en este sentido, se pueden distinguir dos tipos de

orientacion una a nivel educativo y otra a nivel psicoterapéutico. '

" Gonzalez Pérez, J oaquin, DISCAPACIDAD INTELECTUAL, primera edicion, editorial CCS, alcala
166, Madrid; 2003: p.p 243,246.
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1.2 Delimitacioén

El presente trabajo se realizd en el Hospital Infantii de Infectologia y
Rehabilitacion, a la estudiante se le asigno una clinica y el salén de conferencias
de la institucion para llevar a cabo el estudio, se realizd durante los meses de
septiembre y octubre del afio 2010; contando con la participacion de diez padres
de familia de nifios con paralisis cerebral que asisten a tratamiento de
rehabilitacion de la consulta externa, la investigacion se enfocé en las actitudes
manifestadas por los padres de familia ante la Paralisis Cerebral de sus hijos;
dicha problematica se ubica en la psicologia educativa de la rehabilitacion pues
esta tematica aborda la actitud de los padres de nifios con paralisis cerebral.

La investigacibn se baso en la teoria de la Gestalt, consultando la
documentacion elaborada por los siguientes autores: Barbarannes, Benjamin;
Castro Gonzalez, Maria del Carmen; Ehrlich, Marc; Gonzalez Pérez, Joaquin;
Lewis, Ann; Monedero, Carmelo; R. Finnie, Nancie; Sula, Wolf, Swaiman,

Kenneth; Vallejo Ortega, Lorena y Machover.
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CAPITULO Il

Il. TECNICAS E INSTRUMENTOS

2.1 Técnicas

-Técnica de muestreo:

Para la recoleccion de datos, se realizd una seleccion de muestra tipo no
aleatoria, ya que no a todos se les dio la misma oportunidad de pertenecer a la
muestra de 10 personas entrevistadas, la cual se utilizd para obtener
informacion.

Las caracteristicas para pertenecer a la muestra fueron:
-Que fuera padre o madre de un nifio(a) con paralisis cerebral que
asistiera al area de rehabilitacion del Hospital Infantil de Infectologia y

Rehabilitacion.

-Que accediera voluntariamente a pertenecer a la investigacion.

-Técnica de recoleccion de datos:

Procedimiento:
- Se evaluaron las actitudes de los padres de familia ante sus hijos con
paralisis cerebral mediante una entrevista y el test de la figura humana que

se realiz6 en una clinica de la institucion asignada a la estudiante de lunes a

viernes en el horario de 14:30 a 15:30 hrs.
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- Se aplico el programa determinado para realizar un adecuado proceso de
aceptacion del nifio(a) con paralisis cerebral por sus padres, en el salén de
conferencias del centro asistencial los dias lunes, miércoles y viernes de 8:00

a 10:00 hrs. Por dos semanas.

- Se evalud la efectividad del programa entrevistandolos nuevamente, de
forma individual en la clinica asignada a la estudiante, en el horario de 14:30

a 15:30 hrs. De lunes a viernes.

Técnicas de analisis estadisticos de los datos:

De acuerdo con el tamafio de la muestra, se utilizo la estadistica descriptiva, se
realiz6 un analisis cualitativo de los resultados obtenidos, luego de haber sido
ordenados y tabulados los resultados segun la clave que se le asigno a cada

entrevista.

2.2 Instrumentos:

2.2.1 Primera entrevista: Para la aplicacion del programa se baso en la
informacion obtenida sobre las actitudes de los padres, la cual se recopild
mediante la aplicacién del instrumento llamado entrevista:

Guia de la primera entrevista, tomando en cuenta los siguientes criterios:

PREGUNTA CRITERIO DE | CRITERIO DE
ELABORACION EVALUACION
1. ¢ Conoce el significado del | Conocimiento del S| - NO

término Paralisis Cerebral? Padre / Madre

2. ;Qué sabe usted de la | Veracidad del conocimiento Sabe
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paralisis cerebral?

No sabe

3. ¢Quién fue el mediador

por el cual obtuvo
informacion del significado de

Paralisis cerebral?

Origen de la adquisicion de la

informacion.

Persona
responsable

4. ¢;La persona que le|La cantidad de informacion Si—No

comunico el Diagnéstico le | que se le proporciono al

explicé en que consistia? padre/madre acerca de la
problematica.

5. ¢Considera saber lo | Conocimiento de lo que | Sabe

suficiente de la  Paralisis | puede afectar en el nifio(a) No sabe

cerebral?

6. ¢ A que edad su hijo(a) fue

diagnosticado con  este

problema?

Tiempo en que se recibid la

informacion.

Edad del nifio(a)

7. ¢Qué sinti6 al momento de

enterarse del diagnostico de

Nivel de impacto emocional

Diversidad de

sentimientos

su hijo(a)?

8. ¢Ha recibido orientacion | Efectividad del tipo de Si—No
de que hacer para tratar a su | orientacion proporcionada

hijo(a) en casa? al padre / madre

9. ¢Sabe que tipo de | Veracidad del conocimiento Sabe
tratamiento  necesita  su No sabe
hijo(a)?

10. ¢ Esta dispuesto a ayudar | Actitud del padre / madre Si—No
a su hijo(a), integrandolo en ¢ Por qué?
las terapias que necesite?

11. ¢Recibe usted atencion | Tipo de orientacion | Si — No

psicologica?

especializada
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12. ;Considera que le ha

Efectividad de la orientacion

Si es efectivo

ayudado estar en tratamiento | psicologica No es efectivo
psicologico?

13. ¢Siente culpa de la | Superacién de las etapas de | Si— No
problematica de su hijo(a)? duelo

14. ¢ Quién cree usted que es | Identificacion del origen del | Sabe

el culpable? problema No sabe
15. ¢(De que manera ha | Grado de afeccion en la vida | Cambio
cambiado su vida desde que | del padre / madre causado | NO cambio
nacio su hijo(a)? por la problematica del nifio.

16. ¢(Como ha sido Ila | Actitudes en la relacion entre | Afecta
relacibn con su esposa o | padres secundarias al | NO afecta
esposo después del | problema.

nacimiento de su hijo(a)?

17. ¢Cual es su sentir en la | Nivel de aceptacion del | Aceptado
actualidad frente a la | nifo(a) No aceptado
paralisis cerebral de su

hijo(a)?

18. ¢Qué experiencias ha | Tipos de experiencias Positivas
tenido al convivir con su hijo Negativas
en sociedad?

19. ¢ Qué siente usted por su | Sentimientos afectivos Aceptado

hijo?

No aceptado

20. ¢Colabora usted con el | Actitudes Positivas
tratamiento de su hijo(a) Negativas
involucrandose en el proceso

De rehabilitacion?

21. ¢Acepta a su hijo con su | Actitudes Positivas
problematica tal y cual es? Negativas
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Con esta guia se elabord la entrevista dirigida a los padres de los nifios(as), con
preguntas claves para obtener la mayor informacion posible acerca del tema.

2.2.2 Test de la figura humana: es un test proyectivo el cual refleja sentimientos
de la persona que se encuentran en su inconciente, la persona utilizé una hoja
en blanco y lapiz, se le indico que dibujara una figura humana, la cual se evalu6

segun el respectivo protocolo del test.

2.2.3 Se llevo a cabo la realizacion de un programa de orientacion psicoldgica,
desarrollando temas especificos de acuerdo a la problematica determinada,
dirigido a los padres, con el objetivo de brindarles el conocimiento apropiado y

asi obtener la participacién requerida de ellos, en dicha actividad.

2.2.4 Hoja de evolucion: medio por el cual se realizaron apuntes importantes

observados en cada participante.

2.2.5 Segunda Entrevista: al culminar con la aplicacion del programa se
entrevistaron nuevamente a los participantes, con el propdsito de comparar sus
actitudes ante la problematica de sus hijos(as), luego de haber recibido la

orientacion correspondiente.

Guia de la segunda entrevista, tomando en cuenta los siguientes criterios:

PREGUNTA CRITERIO DE | CRITERIO DE
ELABORACION EVALUACION
1. ¢Conoce el significado del | Conocimiento del S| - NO
término Pardalisis Cerebral? Padre / Madre
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2. ;Qué sabe usted de la| Veracidad del | Sabe
paralisis cerebral? conocimiento No sabe
3. ¢Quién fue el mediador por el | Origen de la adquisicion | Persona

cual obtuvo informacién del

significado de Paralisis cerebral?

de la informacion.

responsable

4. ¢ Considera saber lo suficiente | Conocimiento de lo que | Sabe

de la Paralisis cerebral? puede afectar en el nino(a) | No sabe

5. ¢Ha recibido orientacion de | Efectividad del tipo de Si—No
que hacer para tratar a su hijo(a) | orientacién proporcionada

en casa? al padre / madre

6. ¢ Sabe que tipo de tratamiento | Veracidad del | Sabe
necesita su hijo(a)? conocimiento No sabe

7. ¢Recibe wusted atencién | Tipo de orientacion | Si — No
psicoldgica? especializada

8. ¢ Considera que le ha ayudado | Efectividad de la | Si es efectivo

estar en tratamiento psicoldgico?

orientacion psicologica

No es efectivo

9. Siente culpa de la| Superacién de las etapas | Si— No
problematica de su hijo(a)? de duelo

10. ¢De que manera ha|Grado de afeccion en la | Cambio
cambiado su vida desde que |vida del padre / madre | NO cambio
recibié la orientacidon adecuada | causado por la

con respecto a la problematica | problematica del nifio.

de su hijo(a)?

11. (,Cébmo ha sido la relacion | Actitudes en la relacién | Afecta
con su esposa O esposo | entre padres secundarias | NO afecta

después de asistir al programa
de orientacion psicoldgica?

al problema.
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12. ¢Cual es su sentir en la

Nivel de aceptacion del

Aceptado

actualidad frente a la paralisis | nifio(a) No aceptado
cerebral de su hijo(a)?

13. ¢Colabora usted con el | Actitudes Positivas
tratamiento de su  hijo(a) Negativas
involucrandose en el proceso

De rehabilitacion?

14. ;Acepta a su hijo con su | Actitudes Positivas
problematica tal y cual es? Negativas
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CAPITULO Il

lll. PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS
3.1 Caracteristicas del lugar y de la poblacién

3.1.1 Caracteristicas del lugar

El estudio se aplicé en el Hospital Infantil de Infectologia y Rehabilitacion, el cual
es dependencia del estado especificamente del Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social, el cual esta ubicado en la zona 11 de esta capital. Las
instalaciones del hospital, cuenta con dos areas, la destinada para la
rehabilitacion y la destinada para infectologia, son espacios amplios, iluminados
y ventilados, con bafios, un area destinada para la preparacion y servicios de

alimentos, patios, etc.

3.1.2 Caracteristicas de la poblacién

La poblacién en el area especifica de rehabilitacion consta con un aproximado
de 150 ninos de ambos sexos que oscilan entre las edades de 1 a 13 afos de
edad.

Oftra caracteristica que presentaron los padres participantes en el estudio fueron
las condiciones de vida ya que pertenecen a una estratificacion social y
econdmica baja, por lo cual son absorbidos por sus trabajos, sin tiempo
suficiente para permanecer con sus hijos, carecen de estudios y no estan
orientados hacia la necesidad de estimularlos, evidenciandose en el estado

fisico, emocional y cognoscitivo, del desarrollo del nifio(a) con paralisis cerebral.

33



3.2 Presentacion, analisis e interpretacion de resultados

El presente capitulo muestra los resultados obtenidos a través de la aplicacion
de instrumentos de recoleccién de datos y actividades realizadas dentro de esta
investigacion. El proceso de trabajo consistidé en la aplicacion de la observacion
de tipo participativa, primera entrevista, test de la figura humana, programa de

orientacion psicoldgica, hojas de evolucidén y segunda entrevista.

A continuacion se presenta la sistematizacion de toda la informacion obtenida
por medio de los instrumentos utilizados, seguido del andlisis e interpretacion de

los resultados.

Este procedimiento se comenzoé con la observacion, seguido de la informacion
proporcionada por cada padre o madre a través de la primera entrevista, los
resultados de la aplicacion del test de la figura humana, por consiguiente se
procedio con el desarrollo del programa de orientacion psicologica y al finalizar
se aplico la segunda entrevista; de acuerdo a lo manifestado por los padres de

los nifios con paralisis cerebral; 10 personas en total, 9 mujeres y 1 hombre.
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RESULTADOS DE LA PRIMERA ENTREVISTA APLICADA A LOS
PADRES DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL

Grafica No. 1
Veracidad del conocimiento que poseen los padres de familia sobre la
Paralisis Cerebral del nifio(a).

12

100%
10

0%

si es verdadero no es verdadero

Fuente: Datos obtenidos de la primera entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion
Al realizar la entrevista a los padres se reflejo la falta de veracidad del concepto
que tienen cada uno de ellos de la problematica de sus hijos, ya que la mayoria
refirid en la entrevista saber el significado, pero al comunicarlo se determiné que
era un concepto equivocado y deficiente al igual que la nocion que tienen acerca
del tipo de tratamiento que necesita cada nifo; los padres de los nifios con la
problematica enfatizada en este trabajo hicieron conscientes de la falta de
conocimiento que tienen al respecto, ya que de forma individual manifestaron lo
importante que es para ellos profundizar en el tema para ayudar a sus hijos, en

los diversos aspectos relacionados con su rehabilitacion.
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Grafica No. 2

Afeccién emocional en los padres de nifios(as) con Paralisis Cerebral

12

100%
10

0%

si afecto no afecto

Fuente: Datos obtenidos de la primera entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion
Los resultados manifestados, dieron a conocer que en un 100 por ciento los
padres fueron afectados emocionalmente al tener el conocimiento de la paralisis
cerebral de sus hijos(as). La reaccidn inicial al conocer la noticia de que su hijo
tenia una discapacidad fue la de sorpresa, negacion e incredulidad, la crisis de lo
esperado supone un cambio sustancial importante para la familia, casi todos los
padres tenian grandes perspectivas ante el nacimiento de su hijo(a) y con la
noticia experimentaron una gran desilusién; el shock inicial puede durar desde
unas horas hasta varios dias, esta fase no tiene la misma gravedad en todos los
padres. Otro elemento del impacto inicial es el modo de comunicar la noticia a
los padres; una queja frecuente de los padres es la poca sensibilidad que tienen
los profesionales que les informaron de la paralisis cerebral de su hijo(a). Nunca
es facil decir a los padres que su hijo(a) padece una discapacidad grave, algunos
padres desean saber la verdad tal cual es, y otros prefieren atenuarla, aunque
los profesionales eligen las palabras con el mayor cuidado, los padres se sienten
ofendidos, algunos de ellos no les perdonan ni se dan cuenta de la dificil

posicidon en que se hallan.
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Grafica No. 3

Proporcion de orientacion psicolégica a tiempo, a los padres de familia

sobre la Paralisis Cerebral del hijo(a).
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Fuente: Datos obtenidos de la primera entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion

Determinadas preguntas reflejaron que en los padres de familia hubo impacto
emocional al enterarse del diagndstico de sus hijos, la mayoria (80%) no recibid
una orientacion psicoldgica y los que si tuvieron la oportunidad refieren que no
fue la adecuada, por lo que se deduce que esa situacién provoca en ellos malas
actitudes que perjudican el proceso de rehabilitacion de los nifio(a).
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Grafica No. 4

Tipo de actitud manifestada en los padres, ante la problematica de su
hijo(a).

90%

N W h 00 O N © © O

10%

Negativa Positiva

Fuente: Datos obtenidos de la primera entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion

Las actitudes manifestadas en los padres después de lo sucedido, en su mayoria
(90%) fueron actitudes negativas por lo que generalmente causo desestabilidad
en el nucleo familiar principalmente entre los padres; al inicio todos los
participantes manifestaron aceptar a sus hijos con su problematica pero las
actitudes observadas y lo referido por ellos mismos en otras preguntas indirectas

demuestran lo contrario.
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Grafica No. 5

Superacién de las etapas de duelo, en los padres de nifios con Paralisis

Cerebral.
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Fuente: Datos obtenidos de la primera entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion

En un (80%) los participantes no han superado emocionalmente la problematica
evidenciada en sus hijos(as), debido a que sufren una conmocion que les hace
reaccionar con tristeza y negacion, aunque cada familia es diferente, sin
embargo, hay pruebas evidentes de que la mayor parte de los padres presentan
reacciones emocionales similares ante el nacimiento de un hijo con paralisis

cerebral.

Las fases por las que pasan los padres desde que tienen constancia de la

discapacidad de su hijo hasta llegar a su aceptacion son tres:
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1. FASE DE SHOCK : la reaccion inicial de los padres al conocer la noticia
de que su hijo tiene una discapacidad es la de sorpresa, la crisis de lo esperado
supone un cambio sustancial importante para la familia. El shock inicial puede
durar desde unas horas hasta varios dias, esta fase no tiene la misma gravedad
en todos los padres. Algunos padres lo aceptan resignadamente; una queja
frecuente de los padres es la poca sensibilidad que tienen los profesionales que
les informaron de la paralisis cerebral de su hijo(a). A veces expresan su ira
contra el profesional y le acusan de “falta total de sensibilidad” con su familia y
amigos.

2. FASE DE REACCION: Una vez que los padres se reponen de ese primer
impacto, empiezan a sentir una serie de emociones y sentimientos, en esta fase
se dan muchas reacciones que aunque aparentemente son desajustadas, son
los primeros pasos para la adaptacion, las sefales mas frecuentes en esta fase

son: enojo, culpa, depresion o pena, rechazo y sobreproteccion.

3. FASE DE ADAPTACION Y ORIENTACION: la mayoria de los padres logran
resolver de forma suficiente su crisis y aceptan a su hijo(a) con paralisis cerebral
como es; la aceptacion supone el equilibrio entre reconocer la discapacidad del
hijo(a) y poner los medios para contrarrestarla en lo posible, sin dejar que el

trastorno domine por completo las interacciones familiares.
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RESULTADOS DE LA APLICACION DEL TEST DE LA FIGURA HUMANA

Grafica No. 6

Actitudes manifestadas por los padres ante la Paralisis Cerebral de sus

hijos(as).
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Fuente: Datos obtenidos de la aplicacion del test de la figura humana.

Analisis e interpretacion

Mediante la aplicacién del test de la figura humana de forma individual a los

participantes se reflejaron sentimientos intensos de inadecuacion, impulsividad,
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temor, inseguridad, ansiedad, angustia inmadurez, ira, rebeldia, tendencia al

retraimiento, culpa, agresividad, terquedad, negativismo, etc.

De acuerdo a lo manifestado en los test, se dio a conocer la inestabilidad
emocional de los padres de niflos con paralisis cerebral que asisten a la
consulta externa del area de rehabilitacion; ya que no han logrado superar
positivamente las etapas de duelo, que es el proceso ocasionado por el impacto
psicoldgico al recibir la noticia de que su hijo tiene una discapacidad; debido a
que al no tener una orientacion psicolégica adecuada, que tenga como objetivo
llegar a la etapa de aceptacion del nifio; no logran superar las etapas de manera
adecuada provocandose la manifestacion de actitudes negativas ante la
problematica, las cuales obstaculizan el proceso de rehabilitacion del nifio.

La depresion es caracterizada por tristeza, falta de interés por actividades
cotidianas. Casi todos los padres que tienen un hijo con paralisis cerebral grave
padecen una pena cronica durante toda la vida; la depresién, pena o dolor es
una reaccion natural, aunque muchos padres procuran ocultarla en publico, un
cierto nivel de depresion esta ajustado al problema, pero el estancamiento en
esta fase suele conducir a un resultado negativo en la interaccion con el hijo(a).

La negacidén se manifiesta al afrontar conflictos emocionales o el estrés al evitar
reconocer un aspecto doloroso de la realidad o de la existencia que los demas

podrian notar.

El aislamiento, definido desde el psicoanalisis, es un mecanismo de defensa,
frecuente en la neurosis obsesiva, consistente en aislar un pensamiento o
comportamiento eliminando sus conexiones con otros pensamientos, y llegando

incluso a una ruptura con la existencia del individuo.

Desde el DSM-IV-TR se define el aislamiento afectivo como el afrontamiento que

realiza el individuo ante conflictos emocionales y amenazas internas o externas,
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separando las ideas de los sentimientos asociados, es decir, se aparta de lo

afectivo manteniendo unicamente los elementos cognoscitivos.

La ansiedad es un estado que se caracteriza por un incremento de las facultades
perceptivas ante la necesidad fisioldgica del organismo de incrementar el nivel
de algun elemento que en esos momentos se encuentra por debajo del nivel

adecuado, o por el contrario ante el temor de perder un bien preciado.

En uno u otro momento los padres reaccionan con rabia, agresividad o enfado
hacia los profesionales que les informan de las discapacidad del nifio(a) o hacia
las personas que consideran responsables, este tipo de emociones no son

ataques personales, sino el reflejo del sufrimiento de lo que estan padeciendo.

La reaccion emocional mas frecuente, el sentimiento de culpa y el sentimiento de
verglenza que lo acompana, son bastantes irracionales, ya que excepto en raros
casos los padres no han hecho nada mal para tener un hijo con paralisis
cerebral, un sintoma claro de verglenza y culpa es que raramente los padres
hablan de la discapacidad del hijo entre ellos o con los familiares y vecinos.

La culpa es una accion u omisién que genera un sentimiento de responsabilidad

por un dano causado. (Psicologia)

La verglenza es una emocion insuficientemente estudiada, porque en nuestra

civilizacion se ve muy temprana y facilmente absorbida por la culpa.

Supone que uno esta completamente expuesto y consciente de ser mirado: en
una palabra, consciente de uno mismo; se expresa desde muy temprano en un

impulso a ocultar el rostro, a hundirse, en ese preciso instante, en el suelo.

Pero creo que se trata en esencia de rabia vuelta contra el si mismo; quien se

siente avergonzado, quisiera obligar al mundo a no mirarlo, a no observar su
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desnudez. Quisiera destruir los ojos del mundo; en cambio, lo Unico que puede

desear es su propia invisibilidad.

En esta etapa se dan reacciones de ambivalencia que son sefiales de una
adaptacion deficiente, asi un patron de conductas frecuentes en la
sobreproteccidn, algunos padres suelen compensar el sentimiento de rechazo
dedicando todo su tiempo a su hijo(a) discapacitado, hasta olvidarse de los
demas. Con frecuencia tratan al hijo(a) como que tuviera una discapacidad
mayor de la que presenta, estos padres renuncian a su vida social para

dedicarse por completo al cuidado de su hijo.

Las actitudes de verguenza, turbacion y aislamiento social, es o que enfrentan
los padres, en cuanto se enteran de la incapacidad de su hijo(a), es no saber lo
que deben decir a sus parientes, amigos y vecinos; indudablemente deben decir
la verdad, usted espera que su médico no le mienta, tampoco usted debe mentir,
los médicos algunas veces cometen el error de ocultar la verdad por miedo de
apesadumbrar a los padres, y los padres a menudo la ocultan a fin de evitarse y
evitar a sus amigos momentos embarazoso; es probable que los amigos y
vecinos pregunten por el bebé en cuanto regresa con su madre del hospital, y el
no decirles desde luego que el nifio(a) sufre un problema sélo hara las cosas
mas dificiles posteriormente, a todo el que pregunte, incluyendo los hermanos,
digales con la mayor naturalidad que pueda, si por el contrario usted le dice a
alguien que el bebé esta bien, habra empezado a mentir y a levantar un muro

entre usted y sus amigos.
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Grafica No. 7

Actitudes manifestadas en los participantes, sobre la relacidon entre

padre e hijo(a) ante la Paralisis Cerebral.
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Fuente: Datos obtenidos de la aplicacion del test de la figura humana.

Analisis e interpretacion

La actitud aprensiva en los padres de familia, fue evidente en un porcentaje
significativo (90%), ya que permanecen con el temor de que el nifio pueda
ocasionarse algun dafo tanto fisico como emocional, pero lo que ocasiona
esta actitud es el sentimiento de culpa que poseen de forma inconciente

acerca de la problematica de los nifos.
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RESULTADOS DE LA SEGUNDA ENTREVISTA APLICADA ALOS
PADRES DE NINOS CON PARALISIS CEREBRAL
Grafica No. 8
Conocimiento de los padres de familia acerca de la Paralisis Cerebral

del nino(a).
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Fuente: Datos obtenidos de la segunda entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion

Al realizar la segunda entrevista a los participantes, luego de haberse aplicado el
programa de orientacion psicolégica enfocado en la problematica manifestada
por sus hijos, se reflejé la claridad que actualmente cada uno de ellos tienen del
concepto en un (100%).

La mayoria al ser entrevistados al inicio del proceso refirieron saber el
significado de paralisis cerebral, pero al participar en el programa de orientacién
ellos mismos determinaron que su conocimiento era equivocado y deficiente al
igual que la nocion que tenian del tipo de tratamiento que necesitaba cada nifio
segun el caso. En la segunda evaluacion se evidencio que el (100%) conocen
sobre el tema, lo que indica la efectividad del programa de orientacion

psicologica.

46



Grafica No. 9
Efectividad de la orientacion psicolégica proporcionada al padre/madre

durante el programa.
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Fuente: Datos obtenidos de la segunda entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion
Luego de la aplicacién del programa de orientacion psicolégica a los padres
participantes, sus actitudes frente a la problematica de sus hijos fue positiva ya
que su perspectiva cambio, al igual que la sinceridad que actualmente reflejan en
la disposicion para hacerse participe en el tratamiento de su hijo(a); por lo que se

considero una orientacion efectiva en un (100%).

Al comparar los resultados entre la primera y segunda entrevista se pudo
constatar que la mayoria de padres de familia no habian recibido una orientacion
psicologica adecuada al enterarse de que sus hijos eran diagnosticados con
paralisis cerebral, los resultados de la segunda entrevista reflejaron el cambio de

actitud considerablemente ante la problematica de forma positiva.
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Grafica No. 10
Superacion de las etapas de duelo, por los padres de familia de nifos
con Paralisis Cerebral.
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Fuente: Datos obtenidos de la segunda entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion

La mayoria de padres de familia refirieron sentir culpa de la problematica de sus
hijos al inicio del proceso, pero luego de la aplicacion del programa sus
respuestas fueron positivas ya que dejaron de culparse a si mismos y a otras
personas, las actitudes manifestadas en ellos han mejorado en un 80%, todos
los participantes manifestaron aceptar a sus hijos con su problematica en una
forma conciente enfrentando la realidad de cada uno de ellos; reflexionaron de
forma adecuada al ser orientados psicologicamente por medio de la aplicacidon
del programa.

En la segunda entrevista consideraron lo importante de asistir a psicoterapia
para solucionar ciertos conflictos aun no resueltos secundarios a lo vivido de

forma individual al recibir el diagndstico de su hijo(a).
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Grafica No. 11

Aceptacion del nino con Paralisis Cerebral por sus padres
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Fuente: Datos obtenidos de la segunda entrevista aplicada a los padres de familia

Analisis e interpretacion

Actualmente las actitudes de los padres de familia en un porcentaje
significativo (90%) son positivas, tomando en cuenta la efectividad del
programa de orientacién psicoldgica al cual asistieron, ya que al culminar con
la aplicacion refirieron aceptar la problematica de sus hijos en una manera
consciente; ya que en la primera entrevista manifestaron aceptar en ese
momento a sus hijos con su problema, pero conforme se desarrollo el
programa se dieron cuenta por si solos que sus actitudes reflejaban lo
contrario y que en ese instante aun no habian estado preparados para

aceptar a sus hijos con paralisis cerebral.
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La mayoria de los padres logran resolver de forma suficiente su crisis y
aceptan a su hijo(a) con paralisis cerebral como es; la aceptacion supone el
equilibrio entre reconocer la discapacidad del hijo(a) y poner los medios para
contrarrestarla en lo posible, sin dejar que el trastorno domine por completo
las interacciones familiares, el proceso de aceptacién incluye algunas
caracteristicas como las siguientes: los padres aceptan al hijo(a) de forma
consciente percibiendo sus deficiencias, los padres afrontan de forma realista
la discapacidad, lo que ya no les impide hablar libremente de su hijo(a), los
padres buscan las mejores recursos y atenciones, sin obsesionarse con una
cura milagrosa y los padres aceptan que no deben dedicar tanto tiempo vy
atencion que descuide al resto de la familia, estas fases y las reacciones que
hemos descrito no se dan en todas las familias con la misma intensidad, es
dificil predecir de qué modo la familia se adaptara al nacimiento de un nifio(a)
con paralisis cerebral, una variable que parece importante es el nivel
socioeconomico y cultural de los padres con bajos ingresos, la diferencia
radica en que las familias de bajos ingresos estdan mas preocupados por el
presente, por los problemas de la vida diaria, mientras que las familias de
clase media, al estar mas capacitadas para hacer frente a los problemas
diarios, se preocupan mas por el futuro de su hijo(a); otro determinante
claramente relacionado es el conocimiento que tienen los padres sobre la
naturaleza de la discapacidad, los padres que saben cual es la causa de la
paralisis cerebral de su hijo(a) no suelen presentar sentimientos de culpa ni
de verguenza. De aqui la importancia de asesorar a los padres
proporcionandoles informacion acerca de la problematica de su hijo, aunque
quiza el determinante individual mas importante de la reaccion de los padres
ante el nacimiento de un hijo(a) discapacitado, sea el nivel de adaptacion de

los propios padres.
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ANALISIS E INTERPRETACION GENERAL DE LOS RESULTADOS

En alguna oportunidad se ha referido en el presente trabajo, las actitudes que
manifiestan los padres de familia al tener que enfrentar la paralisis cerebral de
sus hijos; y que no se le ha dado la suficiente importancia al tipo de
conocimiento que ellos tienen al respecto y lo que los puede ayudar a reaccionar
con actitudes positivas ante lo sucedido, por lo que se pretendié hacer énfasis en
la orientacion psicologica en el momento de Ila aplicacion del respectivo
programa, los participantes cambiaron sus actitudes al tener el conocimiento

pertinente sobre la problematica en general.

En la primera entrevista se dio a conocer que en su mayoria el (100%) no tenian
el conocimiento apropiado acerca de la problematica de sus hijos, al igual que en
un (100%) habian sido afectados emocionalmente al enterarse del diagndstico
de su hijo(a), en un (80%) no recibieron una orientacion psicolégica adecuada y
el (20%) que si la recibio refirieron no considerarla adecuada, a tiempo y
eficiente, las actitudes manifestadas por los padres en un inicio fueron en el
(90%) negativas por los que generalmente causaba desestabilidad emocional en
el ambito familiar, y en un (80%) no habian superado satisfactoriamente las
etapas de duelo que atraviesan los padres normalmente al enterarse de la
paralisis cerebral de su hijo(a). Las actitudes manifestadas mediante la
aplicacion del test proyectivo de la figura humana fueron principalmente
inadecuacion en un (80%), temor en un (60%), culpa en un (80%), depresién en
un (100%), impulsividad en un (60%), angustia en un (100%), agresividad en un
(60%) y una actitud aprensiva del padre hacia el nifio(a) del (90%); pero luego de
la aplicacion del programa de orientacidén psicolégica enfocado en la

problematica del nifio(a), los resultados de la segunda entrevista cambiaron
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notablemente; ya que el conocimiento adecuado sobre la paralisis cerebral del
nifio se hizo evidente en un (100%), comprobandose la efectividad del programa
en un (100%), debido a que la superacién de las etapas de duelo se lograron en
un (80%) tomando en cuenta la reflexion de ellos en donde consideraron lo
importante de asistir a psicoterapia para solucionar ciertos conflictos aun no
resueltos, secundarios a lo vivido de forma individual al recibir el diagndstico de

su hijo(a).

Es de suma importancia valorar la aplicacion de este procedimiento en las
instituciones de atencion a la salud, en situaciones que se requiera orientar
psicolégicamente a los padres de nifios con discapacidad en el instante que es
diagnosticado el paciente.

Los padres de familia comentaron lo dificil que ha sido para cada uno de ellos
sobrellevar la problematica durante el transcurso del tiempo hasta la actualidad
desde el momento en que se enteraron de la paralisis cerebral de sus hijos, por
no haber recibido a tiempo ayuda profesional que pudiera orientarlos
adecuadamente para poder superar las etapas de duelo llegando finalmente a
una sana aceptacion del niflo con discapacidad; por lo que se considera que una
adecuada orientacion, implementada posteriormente a los padres luego de ser
diagnosticados los nifios es efectiva, ya que la reaccion ante el problema es
positiva beneficiando el proceso de rehabilitacion del nifio; siempre y cuando
tomando en cuenta el momento preciso en que debe darse la intervencion por el

profesional en psicologia.
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CAPITULO IV

IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 Conclusiones

- Se logro favorecer el desarrollo de la aceptacion del nifio(a) con paralisis
cerebral por sus padres, después de haberles brindado el taller de

orientacién psicoldgica.

- Se pudo identificar las actitudes manifestadas por los padres en el
momento de enterarse que su hijo(a) tiene paralisis cerebral, siendo:
inadecuacion, temor, culpa, depresion, impulsividad, ira, tristeza,

verguenza, angustia y agresividad.

- Se consiguié determinar que los elementos necesarios para realizar un
proceso adecuado de aceptacion de sus hijos con paralisis cerebral son la
orientacion psicoldgica al inicio del tratamiento de rehabilitacion del nifio.

- Se comprobd la efectividad de un programa para realizar un proceso
adecuado de aceptacion de sus hijos con paralisis cerebral como elemento

complementario de la terapia del nifio.
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- Los padres de los nifios con paralisis cerebral que asisten a la consulta
externa del hospital Infantil de Infectologia y Rehabilitacion en su mayoria

no tienen el conocimiento adecuado acerca de la problematica de sus hijos.

- Las actitudes negativas manifestadas en los padres ante la problematica
de sus hijos perjudica el proceso de rehabilitacion de los nifios en

tratamiento.
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4.2 Recomendaciones

Se recomienda a la poblacién guatemalteca que se desenvuelve en el
area de salud especificamente en el ambito de la rehabilitacion de
personas con discapacidad, implementar un programa de orientacion
psicoldgica que tenga como objetivo llegar a una sana aceptacion del nifio

discapacitado.

Se recomienda proporcionar a los padres de familia de nifios con paralisis
cerebral que asisten a la consulta externa del area de Rehabilitaciéon del
Hospital Infantil de Infectotologia y Rehabilitacion, el conocimiento
adecuado acerca de la problematica manifestada en el nifio.

Se recomienda proporcionar al personal que labora en el Hospital Infantil
de Infectologia y Rehabilitacion, dentro del ambito psicoldgico,
herramientas sistematizadas para el manejo del proceso de duelo y asi
ser incorporado en su plan de trabajo a ejecutar durante el proceso de

rehabilitacion del nifio(a).

Se recomienda al personal profesional, técnico y a los practicantes de las
diversas areas del departamento de rehabilitacion, acceder a una mejor

comunicacion con el padre del nifio con paralisis cerebral.
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Se recomienda a la Universidad de San Carlos de Guatemala,
especificamente a la Escuela de Psicologia ampliar la investigacion con
respecto a la problematica presentada en el actual trabajo, ya que es
importante la creacién de metodologias alternativas a las tradicionales,
enfocadas a la orientacién psicologica adecuada brindada a los padres de

nifios con paralisis cerebral.
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ANEXOS

Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela de Ciencias Psicoldgicas
Centro Universitario Metropolitano —-CUM—

Centro de Investigaciones CIEPs

PRIMERA ENTREVISTA

Sexo de la persona entrevistada M F

Edad Parentesco con el nifio(a)

En que zona o municipio se ubica su domicilio

Sexo del hijo(a) M F Edad del nifio

1. ¢ Conoce el significado del termino Paralisis Cerebral? Si_ No_

2. Si su respuesta fue Sl § Que sabe usted acerca de la Paralisis Cerebral?

3. ¢Quien fue el mediador por el cual obtuvo informacion del significado de
paralisis cerebral?

4. s La persona que le comunico el diagndstico le explico en que consistia?
Si No
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5. ¢ Considera saber lo suficiente de la Paralisis Cerebral?

6. ¢ A que edad su hijo(a) fue diagnosticado con este problema?

7. ¢, Qué sinti6 al momento de enterarse del diagndstico de su hijo(a)?

8. ¢ Ha recibido orientacion de que hacer para tratar a su hijo(a) en casa?

9. ¢ Sabe que tipo de tratamiento necesita su hijo(a)? Sl NO

10. ¢Esta dispuesto a ayudar a su hijo(a), integrandolo en las terapias que

necesite?

Sl NO

Porque?
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11. ¢ Recibe usted atencion psicologica? Sl NO

12. Si su respuesta fue si en la pregunta anterior

¢iConsidera que le ha ayudado estar en tratamiento psicologico?

13. ¢ Siente culpa de la problematica de su hijo(a)? Sl NO

Si su respuesta fue si ¢ Por qué?

14.Si su respuesta a la pregunta anterior fue NO ;Quien cree usted que es

el culpable?

15. 4 De que manera ha cambiado su vida desde que nacié su hijo(a)?
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16.4,COmo ha sido la relacion con su esposa 0 esposo después del

nacimiento de su hijo(a)?

17.¢Cual es su sentir en la actualidad frente a la paralisis cerebral de su
hijo(a)?

18. ¢ Qué experiencias ha tenido al convivir con su hijo en sociedad?

19. ¢ Que siente usted por su hijo?

20. ¢ Colabora usted con el tratamiento de su hijo(a) involucrandose en el proceso
de rehabilitaciéon? SI__ NO

21. ¢ Acepta a su hijo  con su problematica  tal y  cual

es?
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Universidad de San Carlos de Guatemala
Escuela de Ciencias Psicoldgicas

Centro Universitario Metropolitano —-CUM—
Centro de Investigaciones CIEPs

Licenciatura en psicologia

PROGRAMA DE ORIENTACION PSICOLOGICA
PARA UN ADECUADO PROCESO DE ACEPTACION DEL NINO(A) CON
PARALISIS CEREBRAL POR SUS PADRES.

El siguiente programa, para realizar un adecuado proceso de aceptacion del
nifo(a) con paralisis cerebral por sus padres, se realizara en el Hospital Infantil
de Infectologia y Rehabilitacion, ubicado en la ciudad capital zona 11, con los
padres de los nifios que asisten a la consulta externa del area de rehabilitacion,
realizandolo por medio de talleres a desarrollar de acuerdo a los temas
determinados segun la problematica manifestada en las actitudes de los padres,

dirigido por la estudiante de la carrera de licenciatura en psicologia.

ACTITUDES A TRABAJAR

v" Depresién

v" Negacion

v" Aislamiento
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v" Ansiedad

v' Enojo

v' Culpa

v Verglenza

v Rechazo

v' Sobreproteccion

ACTIVIDAD:

1. A NIVEL EDUCATIVO:

OBJETIVO: la orientacion familiar tiene como objetivo informar a los
padres para controlar y prevenir la aparicion de problemas en la
rehabilitacion de su hijo(a); la funcidon principal es orientar sobre los
distintos aspectos de la paralisis cerebral, que conozcan las causas para
prevenciones futuras, el prondstico de la discapacidad, asi como las
técnicas especificas para aplicarlas a situaciones practicas, la orientacion
a nivel educativo debe proporcionar a los padres los conocimientos
basicos necesarios para poder ayudar al hijo(a) en las condiciones mas
optimas, los principios basicos a los que se hace referencia son los

siguientes:
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PUNTOS A DESARROLLAR

1.

Los padres deben aceptar a su hijo(a) tal y como es, sin generar unas
expectativas inadecuadas por encima de sus posibilidades.

Los padres deben prestar atencion a su hijo(a) escuchandolo con

paciencia y hablando frecuentemente con él para conocer sus intereses.

Los padres deben jugar en casa cada dia con su hijo(a), observando sus

conductas y comentandola con el nifio(a).

Los padres deben demostrar su carifio a su hijo(a) con besos, caricias,

etc., ya que los niflos(as) necesitan el contacto fisico y el afecto.

Los padres deben darle a su hijo(a) una situacién estructurada en el
hogar. A ser posible, deben mantener constante el horario de comidas,
bafo, suefio, etc., al tiempo que evitan una estimulacion excesiva (ruidos,

luces, etc.,)
Los padres deben hacer que su hijo(a) participe en las tareas domésticas
que pueda realizar segun sus capacidades. Se le debe ensefiar y alabar

al nifio(a) cuando intente actuar por si mismo.

Los padres deben comunicar a su hijo(a) cualquier posible cambio en el

hogar con suficiente antelacion como para permitirle adaptarse al cambio.

Los padres deben procurar que su hijo(a) reciba una dieta nutritiva
adecuada.
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9. Los padres deben ayudar a su hijo(a) a aumentar la confianza en si
mismo y su autoestima. Deben de estimularlo haciendo hincapié en las

cosas que hace, por muy limitada que éstas sean.

10.Los padres deben sorprender a su hijo(a) siendo bueno y deben dirigirle
una sonrisa 0 unas palabras de elogio. Esto aumentara sus conductas

positivas.

11. Los padres deben tener presente que lo que hacen ellos influye mas en
sus hijos(as) que lo que dicen, deben mostrarse tranquilos, ya que su

conducta va a ser imitada.

12. Los padres no deben ser autoritarios, pero deben saber decir no cuando
su hijo(a) pide o exige cosas poco razonables, hay que expresar las

ordenes de manera clara, precisa y razonada.

13.Los padres no deben actuar con su hijo(a) permisivamente. Deben
establecer normas de conducta, ya que la ausencia de normas confunde

a los nifios(as) y les produce ansiedad.

14.Los padres deben comentar tranquilamente con su hijo(a) sus malas
acciones, haciéndole ver que es necesario siempre pensar antes de

actuar y ayudandole a crear posibles alternativas a sus errores.
15.Los padres no deben utilizar el castigo fisico como medio corrector de las

conductas inadecuadas de su hijo(a). Su utilidad es muy escasa y genera

muchos inconvenientes.
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16.Es imprescindible que los padres mantengan entrevistas periddicas con
el profesional para intercambiar impresiones y planificar conjuntamente la

ayuda que necesita.

ACTIVIDAD
2. NIVEL PSICOTERAPEUTICO.
OBJETIVO: La orientacion psicolégica tiene como objetivo atender las
actitudes y los sentimientos profundos de los padres hacia su hijo(a), hacia
ellos mismos, su familia y su vida personal, lo que se pretende es que los
padres conozcan y desarrollen mecanismos de defensa para hacer frente a
sus ansiedades, los principios basicos que deben regir el consejo a los

padres de hijos(as) discapacitados se pueden resumir en los siguientes:

PUNTOS A DESARROLLAR:
1. Alos padres hay que convencerlos de que tener un hijo(a) con
discapacidad no es motivo de verguenza y que la situacién de su hijo(a)

no les resta a ellos ningun valor personal.

2. A los padres hay que ayudarles a que expresen sus emociones con total
libertad y que manifiesten sus sentimientos al exterior, ya que estos son

perfectamente normales.

3. Alos padres hay que dejarles que tomen por si mismos las decisiones
que afecten el bienestar de su hijo(a). El orientador o psicoterapéutico
debe enumerar las diversas opciones que estan al alcance de las
familias, haciendo ver las ventajas e inconvenientes de cada una de

ellas, pero dejando la decision final al criterio de los padres.
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4. A los padres no se les debe engafar ni alentar presentandoles un
cuadro exageradamente optimista del potencial del hijo(a), porque

esto solo conduce a la frustracion.

Los padres pueden encontrar el apoyo educativo y psicoterapéutico en los
distintos profesionales de la psicologia o en los grupos de formacién-trabajo,
donde se pueden beneficiar de las experiencias de otros padres.

El trato del hijo(a) por los padres puede verse significativamente alterado debido
a la ansiedad o a la culpabilidad y tiende a producir una importante modificacion
de la conducta del nifio(a), o respuesta de rivalidad de los hermanos; En las
familias seriamente perturbadas, el nifilo(a) con paralisis cerebral puede ser una
victima propiciatoria para las tensiones de la familia o bien puede ser tratado(a)
de formas no realistas como un invalido crénico, las familias de diferentes
niveles socioeconémicos y étnicos responden de formas distintas a la situacion
del nifio(a) y pueden reaccionar positiva o negativamente ante el personal

meédico.

ACTIVIDAD
3. COMO SOBREVIVIR AL IMPACTO

OBJETIVO: aceptar adecuadamente la problematica expuesta en su hijo(a).

PUNTOS A DESARROLLAR:

1. Piensa positivamente, mira el lado bueno de las cosas, alégrate, no dejes
que esto te deprima, no es tan terrible, la mayoria de nosotros tenemos
una terrible necesidad de eliminar los sentimientos negativos de la vida,
tanta que hacemos hasta lo imposible por evitar que las personas a

nuestro alrededor se sientan desanimadas o descorazonadas.
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2. La decepcioén y la desilusion surgen cuando la vida y sus misterios se
interponen en el camino de nuestras expectativas y deseos, todos los
padres anhelamos hijos(as) sanos y felices, y aunque casi siempre se
presenta cierta ansiedad en relacién con el bebé que esta por nacer, la

mayoria mantiene una actitud positiva.

3. La llegada de un hijo(a) con necesidades especiales es prueba del limitado
poder que tenemos para alterar el curso de nuestras vidas, el dolor
emocional que se desprende de la desilusion se transforma en sufrimiento
cuando no logramos ver mas alla de la discapacidad, y nos centramos
solamente en la desilusion, la pérdida y la incertidumbre, y desarrollamos

una visiéon de tunel donde, por el momento, no existe una salida luminosa.

4. La reaccion inicial al saber que nuestro hijo(a) nacié con una
discapacidad es casi siempre de rechazo, pocos son los padres capaces
de comportarse amorosamente en momentos de intensidad emocional, es
una reaccion natural del ser humano querer distanciarse de aquello que le
causa tanto dolor, es una reaccion defensiva tan natural como retirar la
mano de una plancha caliente, casi un reflejo; el dolor es una parte
inevitable del proceso de ser padres con hijos con necesidades especiales;

es un sentimiento con el que tendremos que lidiar toda la vida.

RECURSOS:
Se utilizara el espacio fisico correspondiente al saléon de conferencias de la
institucion, cafionera, equipo de cémputo, mobiliario, carteles, marcadores, hojas

bond, lapices y recurso humano; en cada taller a desarrollar.
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HOJA DE EVOLUCION

Clave
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SEGUNDA ENTREVISTA
Sexo de la persona entrevistada M F
Edad Parentesco con el nifio(a)

En que zona o municipio se ubica su domicilio
Sexo del hijo(a) M F Edad del nifio

1. ¢ Conoce el significado del termino Paralisis Cerebral? Si_ No__

2. Si su respuesta fue Sl § Que sabe usted acerca de la Paralisis Cerebral?

3. ¢Quien fue el mediador por el cual obtuvo informacion del significado de
paralisis cerebral?

4. ; Considera saber lo suficiente de la Paralisis Cerebral?
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5. ¢ Ha recibido orientacion de que hacer para tratar a su hijo(a) en casa?

6. ¢ Sabe que tipo de tratamiento necesita su hijo(a)? Sl NO

7. ¢ Recibe usted atencion psicologica? Sl NO

8. Si su respuesta fue si en la pregunta anterior

¢;Considera que le ha ayudado estar en tratamiento psicologico?

9. ¢ Siente culpa de la problematica de su hijo(a)? Sl NO

Si su respuesta fue si ¢ Por qué?

10.¢De que manera ha cambiado su vida desde que recibié la orientacion

adecuada con respecto a la problematica de su hijo(a)?
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11. ¢ Como ha sido la relacién con su esposa 0 esposo después de asistir al

programa de orientacion psicologica?

12.¢ Cual es su sentir en la actualidad frente a la paralisis cerebral de su hijo(a)?

13.¢ Colabora usted con el tratamiento de su hijo(a) involucrandose en el proceso
de rehabilitaciéon? SI____NO

14.;Acepta a su hijo  con su problematica tal 'y  cual

es?
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