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RESUMEN

Titulo: “Reacciones emocionales que enfrentan los padres de familia ante la
presencia de un hijo con paralisis cerebral”.

Autoras: Ulda Beatriz Garcia Salazar y Linda Victoria Mejia Asencio

El objetivo general de la investigacion fue identificar las reacciones
emocionales que presentan los padres de familia, ante la presencia de un hijo con
pardlisis cerebral. A través de los objetivos especificos se logré describir las
reacciones emocionales que manifestaron los padres, las diferentes etapas que
atravesaron, los mecanismos de defensa que emplearon, las dificultades
emocionales, sociales, econdémicas que enfrentan Analizar en qué medida
afectaba la relacion entre los conyugues y el temor a un nuevo embarazo.
Promover la importancia de recibir ayuda profesional ante el diagnostico de hijo
con de pardlisis cerebral, ya que la intervencion profesional de psicologos/as en el
campo de la salud, tiene una participacion importante en el proceso de
rehabilitacion de la nifiez con paralisis cerebral, cuya funcion esta orientada a
identificar la situacién de la persona que tiene el padecimiento, y brindar apoyo en
el aspecto emocional a los padres y familiares.

Los alcances de la investigacion fueron dar respuesta a las interrogantes
planteadas, los padres a través de su experiencia compartieron con los demas,
identificAndose con las circunstancias que tiene el hecho de educar a un hijo con
capacidades diferentes, incrementaron asi las habilidades de afrontamiento a
través del reforzamiento positivo, la empatia y el apoyo.

Las técnicas e instrumentos que sirvieron para determinar el estado emocional
de los padres, fueron el testimonio mediante entrevista de forma directa y
vivencial. Asi como el inventario de estrategias de afrontamiento, un cuestionario
donde se identifica situaciones que causa problemas a las personas en su vida
cotidiana este caso a los padres y como éstas se enfrentan a estos problemas El
estudio se realizdé en el Centro de Educacion Especial Alida Espafia, con una
muestra de 12 padres y madres de familia, comprendidas entre las edades de 25 a
50 afios que asisten al centro; el nivel socioecondmico de los padres es: bajo,
medio, medio alto, la escolaridad es variada desde primaria hasta nivel
diversificado. Se realizaron talleres grupales con los padres, brindandoles
estrategias de afrontamiento para aumentar su autonomia y conocimiento
personal, logrando asi mejorar su salud mental y calidad de vida.
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PROLOGO

El nacimiento de un nifio con capacidades diferentes es un acontecimiento
inesperado, que interrumpe el proceso de adaptacion natural en la familia, se
desquebrajan todas las expectativas y la familia se sumerge en una sensacion de
desconcierto y preocupacion. El propésito del estudio fue identificar cuales son las
principales reacciones emocionales que enfrentan los padres de familia, ante la

presencia de un hijo con pardalisis cerebral.

Los padres ante este tipo de situaciones atraviesan por diferentes etapas
emocionales, cada una de ellas puede mantenerse durante algun tiempo,
sucederse reemplazando una a otra o0 bien, se pueden presentar
simultdneamente, por lo que es importante que los padres conozcan del tema.
Siendo una de las razones que motivaron para que se realizara la investigacion
sobre las “Reacciones emocionales que enfrentan los padres de familia ante la

presencia de un hijo con paralisis cerebral”.

La importancia del tema radica en que las familias donde existe un hijo o hija
con requerimientos de educacién especial, produce un gran impacto sobre los
padres, quienes suelen tener una serie de reacciones emocionales que se
manifiestan en sentimientos de dolor, consternacion, decepcion, duda, coraje,
culpabilidad, verglenza, angustia, temor. Surge en ellos un desequilibrio
emocional, social y econdmico que, aunado a la falta de orientacion y
conocimiento sobre el problema, trae como consecuencia una deficiente atencion
al nifo, que limita o impide su rehabilitacion. Asi se observa poco a poco la
disminucién de contacto social que hay entre padres con hijos especiales como lo
son los de paralisis cerebral y padres con nifios “normales”, creando en los padres

resentimientos, timidez y baja autoestima.

Por lo que este estudio realizado en el Centro de Educacion Especial Alida
Espafia, aportd y generd beneficios que contribuyeron a los que los padres

obtuvieran mayor conocimiento sobre el tema, a la vez que los padres a través de
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Su propia experiencia compartieron con los demas, se identificaron con las
circunstancias que tiene el hecho de educar a un hijo con capacidades diferentes,
incrementaron asi las habilidades de afrontamiento, a través del reforzamiento

positivo, la empatia y el apoyo.

En los talleres realizados la experiencia fue gratificante debido a que se logré
promover el desarrollo pleno de los padres, al brindarles estrategias de
afrontamiento que aumentan su autonomia y conocimiento personal. Todo ello con
el fin de dar soporte a los padres que no sabian dénde iniciar esa busqueda de
informacion, apoyo y comprension, asi mismo que a través de la convivencia y
experiencia de otros padres se sintieran menos solos y apoyados, logrando asi

mejorar su salud mental y calidad de vida.

Trabajar con padres que tienen un hijo/a con necesidades especiales ha sido
una experiencia muy gratificante, se puede decir que se aprende a ver la vida y
cada uno de los momentos de diferente manera, aprendiendo a disfrutar cada
uno de ellos con sensibilidad. Se alienta a las instituciones que trabajan con nifios
que tienen pardlisis cerebral u otra capacidad diferente, a que tomen en
consideracion las circunstancias por las que atraviesan los padres en el hecho de
educar a un hijo con capacidades diferentes y les puedan brindar soporte
emocional como familia, incrementando asi, las habilidades de afrontamiento a

través del reforzamiento positivo, la empatia y el apoyo.

Se agradece al Centro de Educacion Especial Alida Espafia, por abrirnos las
puertas de la institucion para realizar esta investigacion. A los padres y madres de
hijos con capacidades diferentes por dar la oportunidad de aprender y compartir

sus experiencias siendo ejemplo de amor.
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CAPITULO |
|. INTRODUCCION
1.1 Planteamiento del problema y marco tedrico
1.1.1. Planteamiento del problema

La familia constituye la célula primaria y fundamental de la sociedad, donde los
padres tienen un papel importante en el desarrollo fisico y emocional de sus hijos,
por ello al enterarse que tendran a un nuevo miembro en la familia, la felicidad los
inunda ilusionandose meses antes, generando expectativas y planes de futuro
para su nuevo hijo. Sin embargo, ¢qué ocurre si esa felicidad se ve ensombrecida
cuando a los padres se les indica que su hijo tiene paralisis cerebral?

El problema de investigacion radica en la forma de reaccion que los padres
presentan ante el diagndstico de un hijo o hija con paralisis cerebral, siendo un
trastorno global de la persona; consistente en un desorden permanente e
inalterable del tono, la postura y el movimiento, debido a una lesidn no progresiva
en el cerebro antes de que su desarrollo y crecimiento sean completos. Esta lesion
puede generar la alteracion de otras funciones superiores e interferir en el
desarrollo del sistema nervioso central. Aunque los padres las descubren en
diferentes momentos y de maneras diferentes, algunos las pueden reconocer al
momento de nacer, otros, pasados algunos meses en casa u otros pueden pasar
tiempo buscando un diagndstico claro, sin embargo no importando cémo se
enteren de la situacion, el clima emocional de este grupo se transforma.

Ante el desconocimiento de lo que es la paralisis cerebral los padres atraviesan
por fuertes emociones y éstas pueden ser confusas, como el rechazo, temor,
decepciodn, frustracion, angustia, tristeza, culpa, enojo; la mayor parte de los
padres no saben cdmo enfrentar ese tipo de emociones, lo que ocasiona un
efecto negativo y provoca una situacion de crisis que impacta la relacion entre
ellos y sus demas hijos si los tuvieran. Es por ello que al inicio pueden sentirse
aislados y solos, y puede ser que no sepan donde iniciar la busqueda de
informacion, comprensién y apoyo.

La realidad sobre problema a investigar se ha observado que en Guatemala
existen mitos sobre las capacidades diferentes. Preguntas atormentadoras acuden
a la mente de los padres tales como: “¢qué he hecho de malo?, ¢ por qué me paso
esto a mi?, ¢cual es mi culpa?” y las respuestas no son menos perturbadoras:
“Quiza no soy capaz de dar a luz a un nifio normal. Se lesiond su cerebro porque
mi pelvis es demasiado estrecha; ya me lo habian dicho. {Cémo quisiera nunca
haberme casado!, jCoOmo detesto a las madres que tienen hijos normales!”.
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Aunado a esto y mas alla de las emociones a causa de la paralisis cerebral, los
padres al igual que su hijo o hija se ve discriminado muchas veces por la misma
familia y sociedad, que ve con lastima la vida de éstos, esto produce en los
padres aislamiento, prefieren solventar los distintos procesos que conlleva el
intenso problema sin ayuda, aislandose asi de su entorno social. Asi se observa
poco a poco la disminucién de contacto social que hay entre padres con hijos
especiales como lo son los de paralisis cerebral y padres con nifios “normales”,
creando en los padres resentimientos, timidez y baja autoestima.

Entre las caracteristicas generales de la poblacion de estudio encontramos que
el hecho de tener un hijo con paralisis cerebral, sigue siendo uno de los mayores
desafios a la union de los matrimonios, después de lidiar con los cuidados que
merece esta enfermedad, varias parejas optan por una separacion o divorcio, pues
la relacion de pareja entre los padres puede ser afectada y cualquier tendencia a
culparse el uno al otro, o0 a sentirse menos implicado, o por el contrario, el que uno
de ellos acepte toda la responsabilidad, puede ser desastroso, también ambos o
alguno de los padres puede tener sentimientos depresivos, ambivalentes con
cambios de humor, dificultad para manejar el dolor, vergienza, ira, tristeza y
frustracion. Si no hay una conexion entre ambos conyuges, se estara en mayor
riesgo y la recuperacion del divorcio puede durar varios afios. Si bien a los nifios
sanos no les va bien cuando sus padres se divorcian, a los nifios diagnosticados
con paralisis cerebral no les va mejor. Una buena porciébn de nifios con
capacidades diferentes viven con madres solteras, una situacién que puede ser
mucho mas dificil para ambos e incluso traer problemas adicionales a futuro.

La forma en que se abord6 el problema objeto de estudio fue a través de
talleres grupales realizandose para el desarrollo pleno de los padres y asi mejor6
la salud mental y calidad de vida, se les fue dadas estrategias de afrontamiento
para aumentar la autonomia y el conocimiento personal. También propiciar la
reflexion para que ambos padres se unan mas y se ayuden uno al otro con el
propésito de compartir plenamente los problemas y las alegrias, ante el
diagnéstico del hijo. En ciertos casos, la enfermedad de un hijo, une a los
conyuges en vez de separarlos, pero eso no quiere decir que sea una situacion
facil de afrontar. Hay que informarse acerca de lo duras que pueden ser las cosas
cuando se tiene un hijo con una capacidad diferente. Una psicoterapia seria
necesaria en muchos casos, para poder hacer frente a estos sintomas y a la
recuperacion favorable de los padres y su entorno, que puede ser de fundamental
apoyo en la terapia. Si llegan a encontrar motivacion, apoyo psicoldgico; las
expectativas cambiaran a una forma de pensar mas positiva y recobraran la
confianza en si mismos.
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Para poder determinar el estado emocional de los padres se utilizdé el
“testimonio” como técnica valiosa, mediante entrevista de forma directa y
vivencial. Asi como el ‘“inventario de estrategias de afrontamiento” un
cuestionario donde se identifica el tipo de situaciones que causan problemas en
este caso a los padres y devela como estos se enfrentan a estos problemas.

Los principio teéricos que respaldan el problema a investigar ante una situacion
inesperada; como lo es tener un hijo o hija con paralisis cerebral, Elizabeth Kubler-
Ross hace referencia que se atraviesa por diferentes etapas emocionales, realiza
un analisis de éstas fases, y considera que cada una de ellas puede mantenerse
durante algun tiempo, sucederse remplazando una a otra o bien, se pueden
presentar simultaneamente; pero en todas ellas prevalecen ideas e ilusiones con
respecto a la discapacidad en cuestion, que se manifiestan a través de creencias
sobre la situacion del nifio, como que llegard a ser normal porque se inventaran
técnicas terapéuticas nuevas o medicamentos o que se dara un milagro.

Para Kubler-Ross, las diferentes etapas por las que atraviesan los padres son:
negacion, agresién, negociacion, depresion y aceptacion. Cuando un pequefio
tiene alguna discapacidad, generalmente, la reaccion inicial de los padres produce
una sintomatologia depresiva de intensidad, formas de reaccion y tiempo de
recuperacion variables que dependen de factores tales como el grado de
incapacidad, desarrollo de la personalidad y adaptacion vital de la familia antes de
la llegada del hijo, el grado de éxito profesional y social, nivel intelectual, status
socioeconémico y creencias religiosas entre otros. La depresion ante el
diagnéstico del hijo no solo la viven a nivel personal, también en su nucleo de
relacion interpersonal.

En cuanto a las emociones Peter Salovey recalca sus conceptos sobre lo que
seria para €l la inteligencia emocional en cinco esferas: (Salovey, P., Mayer, J.,
1990) Conocer las propias emociones, Manejar las emociones, la propia
motivacion, reconocer las emociones de los demas y manejar las relaciones.

Por lo tanto esta investigacion se orientd a dar respuesta a las siguientes
interrogantes: ¢ Cudles son las reacciones emocionales que enfrentan los padres
de familia?, ¢ Cuales son las diferentes etapas por la que atraviesan los padres?,
¢Qué mecanismos de defensa utlizan los padres?, ¢Qué dificultades
emocionales, sociales y econémicas son las que enfrentan los padres ante la
presencia de un hijo con pardlisis cerebral? asi mismo, ¢Cuales son las
reacciones psicolégicas que enfrentan ante el temor de un nuevo embarazo?, y
¢en qué medida afecta la relacion entre los conyugues? del Centro de Educacion
Especial Alida Espafia.
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1.1.2. MARCO TEORICO
1.1.2.1 REVISION DE ANTECEDENTES

La revision de informacion previa sobre investigaciones similares, se encontraron
los siguientes informes:

Efectividad de la psicoterapia de grupo de Irvin Yalom en padres de nifios de O a
12 meses con paralisis cerebral que asisten a FUNDABIEM, (2005) Por: Gloria
Ortiz de Ortiz y Miriam Rossana Sapoén Velasquez, teniendo como objetivo
atender la motivacion de la madre que acompafia a su hijo y que con su
participacion promovera un mejor y rapido desarrollo en el nifio. Los instrumentos
utilizados fueron la aplicacion del método psicoterapéutico de Irvin Yalom,
recabando informacion para mejor conocimiento del entorno familiar a través de
las técnicas de la entrevista, cuestionarios y observacion.

Importancia de la orientacién y acompafamiento psicolégico a padres de nifios y
nifias con paralisis cerebral, estudio realizado en el area de neurologia del IGSS
(2007) por: Ana Lucrecia Romero lllescas, teniendo como objetivos promover un
programa de salud mental a padres de nifios y nifias con necesidades diferentes,
detectar el indicador emocional que afecta a los padres de nifios con paralisis
cerebral para proporcionar un apoyo grupal, donde ellos pudieran trabajar y
comprender el proceso de duelo, mejorando asi la aceptacion hacia la enfermedad
de su hijo o hija. Los instrumentos utilizados fueron entrevistas, encuestas y el test
de depresion de Zung.

1.1.2.2 Antecedentes de paralisis cerebral:

El cirujano inglés William Little en 1860 describié por primera vez un trastorno
que afectaba a los nifios en sus primeros afos de vida y que se caracterizaban por
rigidez muscular, dificultad en agarrar o sujetar objetos, gatear y caminar. Fue
conocida en ese entonces como la “Enfermedad de Little”, sin embargo hoy en dia
se sabe que la afeccidon descrita es la diplejia espastica, uno de los trastornos que
se engloban bajo el término de “paralisis cerebral’, término que aparecié por
primera vez en 1888 en los escritos de William Osler. (Schifrin y Longo, 2000).*

Cuando Little describia lo que actualmente se considera la paralisis cerebral
indica que su causa fundamental era la asphyxia neonatorum (asfixia neonatal). La
creencia de Little seria cuestionada hacia finales del siglo XIX por Freud que
apuntaba que las dificultades en el nacimiento podrian, en algunos casos, ser un
sintoma mas que una causa. Ademas, Freud introducia que las causas de la

! Schifrin, B.S. y Longo, D. L. (2000). William John Little y |a paralisis cerebral. Una reevaluacién. Revista Europea de
Obstetricia y Ginecologia y Biologia Reproductiva. Pag. 139.
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pardlisis cerebral podrian ser congénitas, adquiridas durante el nacimiento o
adquiridas en el periodo postnatal.

Paralelamente al estudio de estas cuestiones se ha incrementado el
conocimiento de otras posibles causas o factores de riesgo de la paralisis cerebral.
El conocimiento del porcentaje de casos que se explican por un proceso de asfixia
en el momento del parto es importante en cuanto a la posible prevencion. A su
vez ha sido considerado de especial importancia por la responsabilidad atribuida a
los profesionales que asisten el parto. Sin embargo hay que considerar que la
paralisis cerebral no es Unicamente el resultado de la asfixia producida en el
momento del nacimiento. (Nelson y Ellenberg 1982)?

En Guatemala existen mitos sobre la paralisis cerebral y los padres se hacen
preguntas atormentadoras como: ¢qué he hecho de malo?, ¢es un castigo de
Dios?, ¢.cual es mi culpa?

1.1.2.2.1 Definicion:

Segun la Confederacion ASPACE (Confederacion Espafiola de Federaciones
y Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis Cerebral y Afines) tiene
como definicion: La paralisis cerebral es un trastorno global de la persona
consistente en un desorden permanente y no inmutable del tono, la postura y el
movimiento, debido a una lesidon no progresiva en el cerebro antes de que su
desarrollo y crecimiento sean completos. Esta lesion puede generar la alteracion
de otras funciones superiores e interferir en el desarrollo del sistema nervioso
central.

“La paralisis cerebral (PC) es un trastorno persistente del movimiento y de la
postura, en ocasionado por diversos procesos patoldégicos no progresivos que
acontecen en un cerebro inmaduro. Con frecuencia se asocian al déficit motor
otras manifestaciones, tales como retraso mental, alteraciones del lenguaje, tanto
en su vertiente comprensiva como expresiva, hipoacusia, trastornos visuales,
(estrabismo convergente), crisis epiléptica, alteraciones del aprendizaje y
problemas emocionales, escolares, familiares y sociales”. 3

El término cerebral se refiere a las dos mitades o hemisferios del cerebro, en
este caso al area motora de la capa externa del cerebro llamada corteza cerebral y
es la parte del cerebro que dirige el movimiento muscular; paralisis se refiere a la

% Nelson, K.B., y Ellenberg, J.H. (1982). Los nifios que "superaron” la pardlisis cerebral. Pediatricas 69: Pag. 36.
3 Aparicio, J. M. (1994). Paralisis Cerebral. En M. Hernandez Rodriguez, Pedriatria. Madrid: Ediciones Diaz de Santos. Pag.
1046
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pérdida o deterioro de la funcién motora. Por lo que los médicos utilizan el término
paralisis cerebral para referirse a cualquiera de un numero de trastornos
neurolégicos que aparecen en la infancia o en la nifiez temprana y que afectan
permanentemente el movimiento del cuerpo y la coordinacion de los musculos, el
dafo es irreparable y no es progresiva, es decir, no empeoran con el tiempo. La
paralisis cerebral no es una enfermedad, no es contagiosa, ni tampoco hereditaria,
mas bien es una condicion o una capacidad diferente.

1.1.2.2.2 Causas:

La pardlisis cerebral afecta el movimiento muscular del nifio, sin embargo no
esta causada por problemas en los musculos o los nervios, sino que se debe a
una anormalidad en el cerebro, esto hace que se interrumpa la capacidad del
controlar el movimiento y la postura. En algunos casos, la corteza cerebral no se
ha desarrollado normalmente durante el crecimiento fetal. En otros casos el dafo
es resultado de una lesion cerebral antes, durante o después del nacimiento.

Las causas pueden ser:

Prenatales: son los problemas que pueden haber desde la concepcion del
feto, tiene que ver la herencia debido a la consanguinidad de los padres
(primo-prima), padres alcohdlicos. La prematuridad en cuanto a la edad en
la que quedan embarazadas, mujeres por debajo de los 23 o por encima de
los 40 afios. En embriopatias referente a que la madre contrae virus como
rubeola, herpes, hepatitis. Felopatias son las infecciones intrauterinas
especialmente virales como la toxoplasmosis, sifilis, incompatibilidad del
RH y cualquier causa de anoxia fetal. Si la madre en el embarazo tiene la
ingesta de drogas o toxicos o la exposicion a radiaciones y otra de las
causas es la desnutricidbn materna que por consiguiente es la anemia.

Perinatales: se refiere al momento del alumbramiento del bebé y puede
haber una mala praxis en el periodo del parto, movimientos bruscos.
Traumatismos mecanicos del parto como el uso de férceps o ventosas y el
desprendimiento placentario prematuro. Hemorragia intracraneal. Anoxia
perinatal por vuelta de cordén umbilical atado al cuello, falta de oxigeno o
cualquier movimiento de sufrimiento fetal.

Postnatales: después del nacimiento del bebé se pude presentar
complicaciones tales adquirir meningitis o encefalitis del recién nacido,
traumatismo en una caida, la hiperbilirrubinemia que es la concentracién de
bilirrubina, otro factor podria ser la deshidratacion, desnutricion o la
ingestion accidental de sustancias toxicas.
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1.1.2.2.3 Clasificacion:
Una de las formas de clasificar la paralisis cerebral es segun las partes del
cuerpo que presentan incapacidad para el movimiento del cuerpo y la coordinacion
de los musculos: (ASPACE, 2008)*

La hemiplejia: en esta clasificacion uno de los lados del cuerpo es el que
se encuentra afectado, en contraste que la otra mitad del cuerpo funciona
con normalidad, sin embargo que uno de los dos lados del cuerpo no
funcione bien es un problema para la otra parte.

La diplejia: aunque afecta a todos los miembros, los inferiores se
encuentran mas afectados.

La tetraplejia: afecta globalmente a los miembros superiores e inferiores y
con frecuencia, el eje del cuerpo (cabeza y tronco).

La complejidad de la paralisis cerebral y sus efectos varia de una persona a
otra. Suele ser dificil, por ello, es importante poder clasificar con precision el tipo
de pardlisis cerebral que padece un nifio. Algunos de los tipos tradicionalmente
considerados como mas importantes se determinan por el trastorno neuromotor
como los siguientes. (ASPACE, 2008) °

Paralisis cerebral espastica: La corteza cerebral no funciona
correctamente. Es la mas frecuente. Los grupos musculares se contraen
todos a la vez impidiendo la correcta ejecucion de los movimientos. A
veces, estas mismas contracciones exageradas se pueden intensificar ante
estimulos tales como ruidos, emotividad, grave dad, actividades voluntarias.
Los nifios pueden se caracterizar por: cuando les felicitas su reaccion
emocional puede provocar rechazo si no se conoce. Los brazos se mueven
muy rigidos, reciprocamente hacen la contraccion y estiramiento a la vez. El
nifio no es capaz de llevar a cabo los musculos agonistas (movimiento) y
antagonistas (relajacion), no los combinan, actian en blogue con
movimientos bruscos. Si lo cogemos de las axilas, las piernas se cruzan y
los pies se ponen en forma equina, para abajo. El antebrazo en pronacion,
dedos rigidos y el dedo pulgar hacia dentro pegado a la palma. Los
musculos de la cara los tienen rigidos y tienen problemas con el habla.
Utilizan un lenguaje con dificultades para hablar y que los demas los

4 ASPACE, C. (2008). Mi bebé tiene Paralisis Cerebral: ¢ Qué hacer? Guia para padres primerizos. Madrid: Confederacion
ASPACE. Pég. 12

’Ibid., pag. 13
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entiendan (disartria). También se puede producir ausencia de lenguaje
como consecuencia de la hipertonia.

Paralisis cerebral atetoide: Se produce cuando la parte central del cerebro
no funciona adecuadamente. Afecta, basicamente, al tono muscular que
fluctia de alto (hipertonia) a bajo (hipotonia). Durante el suefio el tono
muscular es normal. Estas alteraciones provocan movimientos bruscos,
incontrolables, involuntarios y lentos debidos a los desequilibrios de las
contracciones musculares. Se caracterizan por: Falta de control y
coordinacién. Se dan movimientos espasmadicos, tienen dificultad para
masticar, hay que darles de comer con papillas. La respiracion también se
ve afectada. El sistema fonador se ve muy afectado. Esto les provoca
ansiedad y depresiones.

Paralisis cerebral ataxica: En este caso el cerebelo es la parte afectada.
Provoca problemas de equilibrio y destreza manual con disminucién de la
fuerza muscular (hipotonia). Se caracteriza por: tener que ajustarnos a sus
movimientos para que ellos no se sientan presionados. Suelen tener
desorientacion espacial, tienen caidas muy frecuentes, marcha insegura.
Los brazos no les permiten el equilibrio, ya que los llevan muy
descontrolados.

Pardlisis cerebral mixta: Lo més frecuente es que nos encontremos con
una mezcla de los sintomas de los tres tipos anteriores y por ello a los
profesionales les resulta dificil dar un diagndstico preciso especialmente si
es una combinacion como en muchos caso de la espéstica y la atetoide.

1.1.2.3 EMOCIONES
Una emocion es un estado afectivo que cada uno de los seres humanos
sentimos subjetivamente, es decir que cada uno experimenta una emocién de
forma particular, eso depende de sus experiencias anteriores, aprendizaje,
caracter, y de la situacion pues es en funcién adaptativa al ambiente que nos
rodea, esta acompafiada por cambios organicos tanto fisioldgicos como
endocrinos y es de origen innato, aunque algunas pueden ser aprendidas.

“Las emociones son reacciones a las informaciones (conocimiento) que
recibimos en nuestras relaciones con el entorno. La intensidad de la reaccion esta
en funcidon de las evaluaciones subjetivas que realizamos sobre cémo la
informacion recibida va a afectar nuestro bienestar. En estas evaluaciones
subjetivas intervienen conocimientos previos, creencias, objetivos personales,
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percepcion de ambiente provocativo, etc. Una emocion depende de lo que es
importante para nosotros. Si la emocidbn es muy intensa puede producir
disfunciones intelectuales o trastornos emocionales (fobia, estrés, depresi6n)”.®

1.1.2.3.1 Emociones basicas:
Las emociones basicas son todas aquellas que no complejas y que todos
experimentamos de forma mas o menos natural. En el estudio de las emociones,
se considera que existen seis emociones basicas: (Ekman, 1992) ’

Alegria: es el sentimiento que surge cuando la persona experimenta una
atenuacion en su estado de malestar, cuando consigue alguna meta u
objetivo deseado. Se traduce en estado de bienestar o seguridad.
Cognicidn: Asociada a la intencion de mantener un objetivo que se acaba
de conseguir 0 que puede conseguirse de forma inmediata.
Experiencia_subjetiva: Gratificante, asociada a la consecucién de algo
positivo, con connotaciones presentes o inmediatamente pasadas.
Conducta motora: Aproximacion, apertura y aceptacion trato discriminatorio.

Tristeza: es el sentimiento caracterizado por un decaimiento en el estado
de animo habitual de la persona, que se acompafia de una reduccién
significativa en su nivel de activacién cognitiva y conductual, y cuya
experiencia subjetiva oscila entre la congoja leve y la pena intensa propia
del duelo o de la depresion. Para diferenciar tristeza e ira, cuando el sujeto
percibe que no existe ningun plan que le permita restablecer la meta
perdida, entonces la emocidén concomitante sera la tristeza. Si cree que si,
sera la ira. La tristeza empuja al abandono de la meta o a su sustitucién por
otra, mientras que la ira se centra en su recuperacion.

Coagnicién: Asociada a la constatacion de que se ha perdido algo poseido.
Experiencia subjetiva: Aversiva, asociada a la pérdida de algo positivo, con
connotaciones pasadas.

Conducta motora: Evitacion pasiva. Encogimiento, disminucién o ausencia
de manifestaciones motoras.

Ira: emerge cuando la persona se ve sometida a situaciones que le
producen frustracion o que le resultan aversivas. Para la accion e a la
accion, interrumpiendo los procesos cognitivos que se hallan en curso,
centrando la atencion y la expresion de afectos negativos en el agente que
la instiga, presenta esquemas cognitivos de evaluacion negativa (hostil),

6 Bisquerra, R. (2000). Educacién emacional y bienestar. Barcelona: Praxis -Wolters Kluwer Pag. 63.

7 Ekman, P. (1992). Un argumento a favor de las emociones basicas. Cognicién y Emocion. Servicios de Publicaciones.
Pag. 169
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favoreciendo la expresion de conductas motoras que tienen como fin causar
dafio o destruir.

Coagnicién: Asociada a la intenciébn de mantener un objetivo que se esta
perdiendo o de recuperar algo que se acaba de perder.

Experiencia subjetiva: Aversiva, asociada a la pérdida de algo positivo, con
connotaciones presentes o inmediatamente pasadas.

Conducta motora: Aproximacion hostil, agresiva.

Miedo: se activa por la percepcion de dafio o peligro fisico o psiquico, los
estimulos que lo desencadenan pueden ser naturales o aprendidos a través
de la experiencia. La causa de miedo puede ser cualquier estimulo que el
individuo considere amenazante o la ausencia de algo que proporciona
seguridad.

Cognicion: Asociada a la intencion de preservar algo que se posee y que se
puede perder de forma inmediata.

Experiencia subjetiva: Aversiva, asociada a la pérdida de algo positivo, con
connotaciones de futuro.

Conducta motora: Evitacion activa, en forma de huida (ocasionalmente,
puede producirse aproximacion defensiva)

Aversion: Su funcion primordial es promover y mantener la salud. También
es un mecanismo de control social de oposicidon a conductas antisociales
como el incesto, la pedofilia.

Cognicion: Asociada a la intencion de deshacerse de algo que se acaba de
conseguir o que puede llegar a conseguirse de forma inmediata.
Experiencia subjetiva: Aversiva, asociada a la consecucion o anticipacion
de algo negativo, con connotaciones presentes o inmediatamente futuras.
Conducta motora: Evitacion activa, con claras manifestaciones de rechazo y
repulsion.

Sorpresa: (ocasionalmente) es la Unica emocion que es indeterminada (sin
valencia positiva 0 negativa), se presenta como resultado de un estimulo
inesperado. Las sorpresas pocas veces son indiferentes, siempre existe
una sensacion agradable o desagradable, se produce ante una situacién
novedosa o extrafa y desaparece con rapidez.

La existencia de emociones basicas se trata de procesos directamente
relacionados con la adaptacién y la evolucion, que tienen un sustrato neural
innato, universal y un estado afectivo asociado Unico.
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1.1.2.3.2 Fisiologia de las emociones:

Emocion es un fenémeno consciente de capacidad de respuesta. EI humano
responde a circunstancias y a entradas especificas con combinaciones de
reacciones mentales y fisiolégicas. Las reacciones mentales son parte del
conocimiento. Las respuestas fisioldgicas varian, pero involucran al sistema
respiratorio, cardiovascular y otros sistemas corporales. Estas son frecuentemente
inducidas por sustancias quimicas y contribuye el sistema limbico, esto es, el
hipotalamo y la amigdala. Las emociones van siempre acompafadas de
reacciones somaticas.

Son muchas las reacciones somaticas que presenta el organismo, pero las
mas importantes son:

- Las alteraciones en la circulacion.

- Los cambios respiratorios.

- Las secreciones glandulares

El encargado de regular los aspectos fisiolégicos de las emociones es el
Sistema Nervioso. El sistema nervioso autbnomo acelera y desacelera los érganos
a traves del simpatico y para-simpatico; la corteza cerebral puede ejercer una gran
influencia inhibitoria de las reacciones fisioldgicas; de este modo algunas personas
con entrenamiento logran dominar estas reacciones y llegan a mostrar un auto
control casi perfecto. (Goleman, 2001)®

1.1.2.3.3 Emociones y aspectos psicoldégicos:

La inteligencia emocional es una forma de interactuar con el mundo que tiene
muy en cuenta los sentimientos, y engloba habilidades tales como el control de los
impulsos, la autoconciencia, la motivacion, el entusiasmo, la perseverancia, la
empatia, la agilidad mental. Ellas configuran rasgos de caracter como la
autodisciplina, la compasion o el altruismo, que resultan indispensables para una
buena y creativa adaptacion social. Las personas con habilidades emocionales
bien desarrolladas también tienen mas probabilidades de sentirse satisfechas y
ser eficaces en su vida.

La regulacion emocional Optima se produce cuando la persona es capaz de
controlar sus emociones en relacion consigo mismo y los demas y a las normas
sociales establecidas, y presenta un funcionamiento psicolégico competente. La
regulacion emocional esta intimamente vinculada a la inteligencia emocional
término acufiado por Daniel Goleman (1995), para establecer que la inteligencia
emocional (IE) es el uso inteligente de las emociones: hacer que,
intencionalmente, las emociones trabajen para nosotros, utilizandolas de manera

8 Goleman, D. (2001). Inteligencia emocional: El lugar de trabajo emocionalmente inteligente San Francisco: Jossey-Bass
Pag. 13.
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gue nos ayuden a guiar la conducta y los procesos de pensamiento, a fin de
alcanzar el bienestar personal.

1.1.2.3.4 Las emociones sequn Peter Salovey:
Salovey acufia sus conceptos sobre lo que seria para él la inteligencia
emocional en cinco esferas: (Salovey, P., Mayer, J., 1990)°

Conocer las propias emociones: La conciencia de uno mismo, es la
capacidad de controlar sentimientos de un momento a otro, es fundamental
para la penetracidon psicologica y la comprensién de uno mismo. En este
punto los autores coinciden manejado este punto por los demas como auto-
conocimiento.

Manejar las emociones: E la capacidad de manejar sentimientos para que
sean adecuados, es una capacidad que se basa en la conciencia de uno
mismo. Este punto se maneja como lo veremos como Auto- control, tal vez
medular de esta Inteligencia que como vimos depende también de
cuestiones fisioldgicas.

La propia motivacion: capacidad de ordenar las emociones al servicio de
un objetivo esencial. Llamado también Auto-motivacion que es buscar los
motivos por los que hago las cosas.

Reconocer las emociones de los demas: la empatia es autoconciencia
de las emociones de los otros. Punto en el que se busca en parte social del
manejo de las emociones, saber que siente el otro, me da la pauta para
empezar a pensar en los demas.

Manejar las relaciones: la capacidad de manejar las emociones de los
demas. Es la adecuacion a nuestro ser social, parte esencial del desarrollo
con los demas.

1.1.2.3.5 Las emociones segun John Mayer:
Mayer expone diferentes estilos caracteristicos para responder ante las
emociones: (Salovey, P., Mayer, J., 1990)*

Consiente de si mismo: Los que su cuidado los ayuda a manejar sus
emociones. Son las personas que buscan cambiar.

° Salovey, P., Mayer, J. (1990). Inteligencia emocional. la imaginacion, la cognicién y la personalidad. Pag. 185
" Ibid., Pag. 186
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Sumergido: se trata de personas que a menudo se sienten abrumados y
emocionalmente descontrolado. Es una persona que se da cuenta de lo que
sucede pero no sabe por qué por lo tanto no puede cambiar.

Aceptador: personas que suelen ser claras en lo que sienten, pero no
hacen nada para cambiar. Persona que se da cuenta de lo que le sucede,
pero que llega a pensar que asi es y que no lo puede cambiar.

En el estilo de respuesta esta el tipo de trabajo que se puede comenzar hacer
con cada persona.

1.1.2.3.6 Las emociones segun Daniel Coleman:

“La persona emocionalmente inteligente:
Sabe que emociones experimenta y por qué.
Perciben los vinculos entre sus sentimientos y que piensan hacen y dicen.
Conocen sus puntos fuertes y débiles.
Son reflexivas y se muestran seguras de si mismas.
Controlan la impulsividad y las emociones perturbadoras.
Piensan con claridad y no pierden el control cuando son sometido a presion.
Son socialmente equilibradas y comprenden los sentimientos vy
preocupaciones de los demas, asi como su perspectiva.”*

“De acuerdo con lo planteado por Goleman (1996, 1999, 2001), la inteligencia
emocional tiene un componente intrapersonal y un componente interpersonal. Lo
intrapersonal comprende las capacidades para la identificacion, comprension y
control de las emociones en uno mismo, que se manifiestan en la autoconciencia y
el autocontrol. EI componente interpersonal, comprende a su vez la capacidad de
identificar y comprender las emociones de las otras personas, lo que en psicologia
se denomina ser empatico; y la capacidad de relacionarnos socialmente de una
manera positiva; es decir, poseer habilidades sociales.” **

La inteligencia se pude demostrar de acuerdo a la forma como interactuamos
con las personas. Las personas que poseen una inteligencia emocional toman
muy en cuenta sus propios sentimientos, asi mismo los de los demas; poseen
habilidades para controlar sus impulsos, su autoconciencia, su autovaloracién, su
adaptabilidad ante las situaciones que se le puedan presentar, su motivacion,
entusiasmo, la forma de perseverar, la empatia, la agilidad mental, la
configuracion de rasgos de su caracter como la responsabilidad, la disciplina, la
compasion o el altruismo, todo ello para una buena y creativa adaptacion.

n Mireya Vivas, Domingo Gallego y Belkis Gonzalez (2007). Educar las emociones. Mérida: Producciones Editoriales, C.A.
péag. 15.
2 Ibid., pag. 16
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1.1.2.3.7 Clasificacion de las emociones:

Las emociones asignan el calificativo de negativas, positivas o ambiguas,
basandose en el grado en que las emociones afectan al comportamiento del
sujeto. Segiin Goleman (1996) y Bisquerra (2000)* clasifican las emociones de la
siguiente manera:

Emociones negativas:**
Ira: rabia, colera, rencor, odio, furia, indignacion, resentimiento, aversion,
exasperacion, tension, excitacion, agitacion, acritud, animadversion,
animosidad, irritabilidad, hostilidad, violencia, enojo, celos, envidia,
impotencia.

Miedo: temor, horror, panico, terror, pavor, desasosiego, susto, fobia,
ansiedad, aprension, inquietud, incertidumbre.

Ansiedad: angustia, desesperacion, inquietud, estrés, preocupacion,
anhelo, desazon, consternacion, nerviosismo.

Tristeza: depresion, frustracién, decepcién, afliccion, pena, dolor, pesar,
desconsuelo, pesimismo, melancolia, autocompasion, soledad, desaliento,
desgana, morrifia, abatimiento, disgusto, preocupacion, desesperacion.

Verguenza: culpabilidad, timidez, inseguridad, verglienza ajena, bochorno,
pudor, recato, rubor, sonrojo, Vverecundia, perplejidad, desazon,
remordimiento, humillacion, pesar.

Aversion: hostilidad, desprecio, acritud, animosidad, antipatia,
resentimiento, rechazo, recelo, asco, repugnancia, desdén, disgusto.

Emociones positivas: ™
Alegria: entusiasmo, euforia, excitacion, contento, deleite, diversion, placer,
estremecimiento, gratificacion, satisfaccion, capricho, éxtasis, alivio,
regocijo, diversion.

Humor: (provoca: sonrisa, risa, carcajada, hilaridad).

B Goleman, D., Op. cit., pag. 14.
Bisquerra, R. Op. cit., pag. 64.
* Mireya Vivas, Domingo Gallego y Belkis Gonzalez. Op. cit., pag. 16

B Mireya Vivas, Domingo Gallego y Belkis Gonzélez. Op. cit., pag. 17
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Amor: afecto, carifio, ternura, simpatia, empatia, aceptacion, cordialidad,
confianza, amabilidad, afinidad, respeto, devocién, adoracion, veneracion,
enamoramiento, agape, gratitud.

Felicidad: gozo, tranquilidad, paz interior, dicha, placidez, satisfaccion,
bienestar.

Emociones ambiguas: sorpresa, esperanza, compasion.

Emociones estéticas: las producidas por las manifestaciones artisticas (literatura,
pintura, escultura, musica).

1.1.2.4 REACCIONES DE LOS PADRES
Toda capacidad diferente sea esta fisica o0 mental, debe ser considerada en un
doble aspecto: el de su propia realidad, tanto en intensidad como en extension y
en la repercusion psicoldgica que produce en el individuo y en su entorno social-
familiar.

En las familias donde existe un hijo con requerimientos de educacion especial,
como en el caso de hijos con paralisis cerebral, solo este hecho produce un gran
impacto sobre los padres, quienes suelen tener diversas reacciones emocionales
pues surge en ellos un desequilibrio en todos los ambitos de su vida iniciando en
lo emocional, social y econémico que, aunado a la falta de orientacion y
conocimiento sobre el problema, trae como consecuencia una deficiente atencion
al nifio, que limita o impide su rehabilitacion.

Cronol6égicamente los padres pasan por diferentes reacciones: (Salgado de la
Teja, 2004)*°

1.1.2.4.1 Impacto del diagndstico/reaccidén post-nacimiento:

Los padres de familia pueden descubrir el diagnostico de paralisis cerebral de
diferentes formas. Algunos pueden reconocer en el mismo momento del
nacimiento, otros lo hacen pasados algunos meses y algunos pasar afios
buscando un diagndstico claro.

A pesar de que esta experiencia pueda ser muy diferente, muchos de los
sentimientos que los padres de familia pueden experimentar son parecidos,
pueden pasar del impacto a negacion, enojo, tristeza, culpa, confusion, soledad, a
la esperanza y amor.

% salgado de la Teja, K. (2004). Reacciones emocionales de los padres ante la presencia de un hijo con discapacidad.
Fundacién Espafiola de la Tartamudez, Pag. 1.
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La forma en que el diagndéstico impacta en los padres depende de factores
como: (Ponce Ribas, 2008)*’

La historia personal: su nivel de salud tanto fisica, psicolégica, como social.
El nivel de satisfaccion que tengan consigo mismo en ese momento,
también el balance de pérdidas vitales que hayan tenido hasta ese
momento y coémo las han afrontado, es decir a través de la experiencia en
situaciones dificiles la capacidad que tengan de razonar y afrontar la
situacion, el nivel de formacion cultural tiene importante auge en esta
situacion.

Los rasgos personales: la madurez emocional que tengan los padres sera
importante, el nivel de extroversion o introversion, sus aptitudes
intelectuales, el nivel de autonomia o dependencia, la capacidad que
tengan de afrontar cambios y las habilidades de comunicacibn mas que
todo en la pareja de esposos.

Su escala de valores: la educacién que hayan recibido, tanto religiosa y/o
espiritual, sus creencias y valores morales. El sentido o significado que le
dan a su vida.

Red de apoyo: el apoyo que reciben de la familia en general, de la sociedad
de atencion de profesionales de la salud como médicos y psicologos.

La noticia de un embarazo en un estado natural dispara una serie de
sentimientos en los que los padres viven la esperanza de que su hijo sea
inteligente, fisicamente fuerte, habil y con cierta belleza, puesto que son factores
de valorizacion social. Sin embargo en ocasiones no es raro, que los padres,
durante las ultimas semanas del embarazo, estén preocupados por coémo sera el
hijo que va a nacer, y se aflijan sobremanera si la madre da a luz a un nifo
imperfecto o con capacidades diferentes.

Ante la noticia de tener un hijo como en el caso de la pardlisis cerebral, las
reacciones son fuertes ante esta situacion, sienten frustracion pues consideran
gue sus expectativas no son las que anhelaban, se desconciertan y se deprimen,
provocando un derrumbamiento de las pautas de adaptacion, sentimientos de
inferioridad y una hipersensibilidad especial hacia lo que la sociedad pueda
pensar.

El dolor de los padres suele ser muy intenso. Al principio, los sentimientos de
culpa, verglienza, desesperacion y autocompasion, pueden ser abrumadores, al
grado de que predomine el deseo de alejar de si la dura experiencia. En algunos
casos, el dolor llega al punto de desear la muerte del nifio o la muerte propia. Si la
pena de enfrentarse a la situacion es intolerable, los padres pueden repudiar

" Ponce Ribas, A. (2008). De padres a padres. Madrid: FEAPS. Pag. 10
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totalmente al nifio, 0 negarse a aceptar que tenga nada de anormal, o pensar que
es hijo de otra persona

“Preguntas torturantes acuden a la mente: “¢,qué he hecho de malo?, ¢por qué
me paso esto a mi?, ¢cual es mi culpa?”’ las respuestas no son menos
perturbadoras: “Quiz& no soy capaz de dar a luz a un nifio normal. Se lesiono su
cerebro porque mi pelvis es demasiado estrecha; ya me lo habian dicho. jComo
quisiera nunca haberme casado!, iComo detesto a las madres que tienen hijos
normales! Y pueden surgir mas preguntas: “jOh! ¢Por qué me vienen esos
horribles pensamientos? ¢Qué clase de persona soy? El nifio necesita una

madres que lo quiera y nosotros ya pensamos en abandonarlo”.

Esas preguntas solo aumentan la frustracion y el desconcierto que sienten los
padres, y pueden deprimirse ain mas, sin embargo poco a poco la culpa se
desplaza en un intento de resignacién, a la suerte o a un castigo divino, y, por
altimo, se proyecta sobre ellos mismos. Este sentimiento de culpa es el que se
relaciona mas directamente con la depresion y hace que en casos de anomalias
graves, la familia se retire de la vida social en un intento de ocultacion. Si la
capacidad diferente es menos importante, tratan de minimizarla.

1.1.2.4.2 Negociacion y/o aceptacion parcial:

La actitud de negacidon o no aceptacion, es debido a que ningun padre
desea un hijo con alguna capacidad diferente. Por lo que los padres, aunque
afirmen lo contrario, no aceptan completamente al hijo y se dejan dominar por su
propia situacion psicolégica y social, con una variada sintomatologia depresiva
como: retraimiento social, apatia, disminucion de la atencion o capacidad para
pensar con claridad, irritabilidad, actitud pesimista hacia el futuro. No superan su
problema personal y no salen del estéril terreno de las lamentaciones y
autojustificaciones. Estan totalmente orientados hacia si mismos y eso les genera
mas culpabilidad, que expresan con una serie de sentimientos diversos que
transforman su forma de ser y sus actitudes, haciéndolos irregulares y
ambivalentes en sus comportamientos, con reacciones bruscas que van al
rechazo parcial. La condicion del hijo toca sus puntos de sensibilizacion vy
desencadena reacciones de defensa negativa y resistencias.

1.1.2.4.3 Reaccidn de aceptacion:

El primer encuentro que sufren los padres al enterarse de la condicion de su
hijo, se mitiga mucho si la informacién se les da de una manera delicada, y
comprensiva de parte del médico, también la disposicién de ayuda, esto ayudara a

18 Finnie, Nancie R. (1987). “Atencién en el Hogar del Nifio con Paralisis Cerebral”. México D.F.: La Prensa Médica
Mexicana. Pag. 11
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que los padres puedan entrar rapidamente al proceso de aceptacion. Sin embargo
dentro de esa etapa hay dos posturas:

a) Padres que no tienen una vision clara del problema y que en ocasiones
es vista con una amplitud e importancia superior a la realidad, ignorando sin
embargo las posibilidades positivas y entorpeciendo la normal labor
educativa y el aprendizaje de una profesiéon con la que puedan resolver su
futuro.

b) Otros padres confundidos y desarmados por la capacidad diferente que
hacen vivir al hijo con una sensacion de enfermedad. Estas familias tratan
de atraer sobre ellos la piedad de todos, sin hacer nada constructivo, con
una aceptacion basada en la resignacion. Estos sentimientos de piedad son
peligrosos, en tanto impiden tomar medidas positivas y caen facilmente en
la sobreproteccion que supone para el hijo una traba psicoafectiva, donde
sus reales posibilidades quedan limitadas.

La forma en como los padres se adapten a la situacion es crucial para el
bienestar futuro no solo del nifio, sino que de toda la familia. La aceptacién por
parte del resto de la familia depende en gran medida de las actitudes paternas y
de las gratificaciones individuales de sus propias necesidades.

1.1.2.4.4 Reacciodn depresiva existencial:

La depresion existencial esta cargada de ansiedad, tiene unos pensamientos
superados y los de culpa y fatalidad. Un posible segundo sentimiento se centra en
la sensacion de desorientacidon en cuanto a la necesaria relacion con los
profesionales implicados en el problema que les afecta, por lo que se ven
sometidos a una tension que oscila entre dos polos: la busqueda de contacto para
saber cuanto pueda disminuir la ansiedad ante lo inesperado, y la percepcion de
un cierto distanciamiento frio por el caracter profesional del experto que se
relaciona con la familia. Aparece también el sentimiento de amenaza por la
pérdida del equilibrio ante las presiones internas, y lo que se vive como agresion
desde la misma incapacidad y las implicaciones sociales y laborales que lleva
consigo.

Puede suceder que la familia, ante su dolor, obligue indirectamente a que los
miembros oculten sus emociones, especialmente aquellas que causan dolor a
otros, o que disimulen y hasta distorsionen los sentimientos de rabia, tristeza,
depresion, por percibirlos como sentimientos no aceptados, y puede aparecer una
conflictividad reactiva y defensiva ante las amenazas que sienten. Asi mismo, para
la rehabilitacibn del pequefio, es conveniente crear programas en los que la
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participacion de cada miembro de la familia sea necesaria, de esta forma se puede
fomentar la union familiar.

1.1.2.5 ETAPAS POR LAS QUE ATRAVIESAN LOS PADRES

Ante situaciones inesperadas, como el tener un hijo con paralisis cerebral, los
padres atraviesan por diferentes etapas que segun Elizabeth Kubler-Ross
considera que cada una de ellas puede mantenerse durante algun tiempo,
sucederse reemplazando una a otra o bien, se pueden presentar
simultdneamente; pero en todas ellas prevalecen ideas e ilusiones con respecto a
la capacidad diferente en cuestion, que se manifiestan a través de creencias sobre
la situacién del nifio, como que llegara a ser normal porque se inventaran técnicas
terapéuticas nuevas o medicamentos o que se dara un milagro. (Salgado de la
Teja, 2004)*°

Ante el diagnostico los padres pueden sentir lo mismo que se siente al perder a
un ser querido, lo que se conoce como proceso de duelo y que comprende un
periodo de gran intensidad emocional, por lo que algunos padres pueden
sorprenderse por esta intensidad y quizas no la hayan experimentado antes ante
las siguientes etapas:

1.1.2.5.1 Negacioén - Incredulidad respecto a la situaciébn que se esta
viviendo:

Los padres se niegan a aceptar que su hijo tenga una condicion crénica como la
paralisis cerebral, por lo que en esta etapa pueden conservar la esperanza de que
pueda existir algun error en el diagnéstico. Es una defensa temporal que puede
ser reemplazada por una aceptacion parcial. Es la etapa mas simbdlica pues
naturalmente los padres saben qué es lo que ocurre pero no lo pueden creer, no lo
pueden entender y afirmaciones como estas son las que hacen que se frustren:
“no puede ser”, “no me puede estar pasando esto a mi”, “tiene que ser un error, no
es posible” “y ahora que vamos a hacer’. Se hacen estos cuestionamientos
porque estan conmocionados ante la situacién y niegan el hecho, se vuelven
muchas veces de alguna forma, cuestionan la realidad, y se hacen preguntas pero
que nadie pude contestar. Es demasiado dolor al que se enfrentan que sienten
que no pueden continuar con la situacion. Esta negacion ayuda a asimilar los
sentimientos y a sobrevivir la pérdida dosificando el dolor para el alivio, aunque no
es inmediato claro esta. (Ponce Ribas, 2008). %

19Salgado de la Teja, K. (2004). Reacciones emocionales de los padres ante la presencia de un hijo con discapacidad.
Fundacion Espafiola de la Tartamudez, Pag. 1.
 ponce Ribas, op. cit., pag. 11
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Algunos padres niegan la capacidad diferente de su hijo no hablando de
ello o llenandose el dia de actividades que los mantiene ocupados. La negacion es
atil para algunos padres ya que se sienten llenos de dudas, indefensos o sin
argumentos y pueden rechazar hablar de la situacion de su hijo o hacer las cosas
que los otros les animan a hacer. La negacion les da tiempo y les protege de tener
que afrontar algo que seria demasiado y hacerlos demasiado pronto. Le protege
de sus suefos rotos, dandoles tiempo para descubrir por si mismo sus fortalezas.
Sin embargo si esta etapa es demasiado larga puede interferir en los pasos que
los padres deben dar para empezar a sentirse mejor con la capacidad diferente de
su hijo.

1.1.2.5.2 Agresion - Enfado y rebelién extremas ante esta situacion:

Antes de la agresion se da el enfado donde para muchos padres se trata de la
emocion mas dificil, porque pude ser muy intensa y afectar a las personas que
tienen a su alrededor sus pueden descargar en ellos ese sentimiento: médicos,
enfermeros, la pareja, otros hijos si los tuvieran, amigos, demas familiares,
comparferos de trabajo. El enfado no tiene que ser logico ni valido. En enfado
puede ser peligroso porque puede aislar a los padres ya que es dificil que los
demas los aguanten o pude convertirse en culpa cuando se dirige hacia uno
mismo. Los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno de ellos puede
culpar al otro por la probleméatica del nifio. Es posible que también rechacen al hijo
con alguna carga agresiva hacia este. Generalmente, el enojo es desplazado
hacia el médico, la religion o la vida. Quizas éste sentimiento provenga, en gran
parte, de la impotencia y frustracion que sienten los padres. Muchas veces esta
fase culmina con sentimientos de culpabilidad o vergtienza.

1.1.2.5.3 Negociacion - Primer paso de la aceptacién intentando
compensar por un lado y por otro:
La negociacién pude ser una huida del dolor, una distraccion de la triste realidad
de la que se quiere escapar. Puede ser que este proceso intermedio y aun no se
acepta completamente el problema del nifio, sin embargo, los padres se muestran
abiertos al didlogo y a la negociacion con el médico y con el nifio le da a la mente
el tiempo que necesita para adaptarse.

1.1.2.5.4 Depresion - Tristeza al ir aceptando de verdad lo irremediable:
Antes de la adaptacién a la situacién los padres pueden sentir una profunda
tristeza, una sensacion de vacio profundo, que es la respuesta comun, natural y
adecuada ante las circunstancia, sin embargo no se pude permitir que se instale
permanentemente durante la vida, pues pude llegar a ser depresion. La tristeza
puede ser util pues los obliga a ir mas lentos, les permite evaluar de forma real la
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pérdida y la reconstruccion. Pero no desaparece del todo, después de un breve
respiro, en el que se permite sentirse mejor, aparece la desesperacién de nuevo,
desencadenando la cruda realidad. Cuando los padres reflexionan la situacion del
nino dentro del contexto familiar y social, aparecen conductas de agotamiento
fisico y mental, falta de apetito, apatia, aumento en las horas de suefio, en
general, manifestaciones clinicas de la depresion.

La depresion ante el diagndstico del hijo, no solo la viven a nivel personal, sino
también en su nucleo de relaciones interpersonales.

1.1.2.5.5 Aceptacion - Comprension total de la situacion y reconciliacion
con el entorno vital:

Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo o, si se presentan épocas
de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a aparecer. Esto no conlleva
el sentirse bien o que estén de acuerdo con lo que estan pasando, sino que se
acepta la realidad de la situacidon y que se trata de un hecho permanente. Se
aprende a vivir con ello, se adaptan a la situacion. Pueden recordar,
recomponerse y reorganizarse, pero es un proceso. (Ponce Ribas, 2008)*

1.1.2.6 LEY DE ATENCION A LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
La persona con discapacidad debe gozar de los mismos derechos
fundamentales y universales sin ningun tipo de discriminacion.

El derecho a la no distincidn, exclusién, restriccion o preferencia basada en su
condicion de discapacidad basada en el efecto de deteriorar el disfrute de los
derechos humanos y libertades fundamentales:

El derecho a la igualdad de oportunidades.

El derecho a una completa igualdad y proteccion ante la Ley.

El derecho a una alto estdndar de salud para un tratamiento médico,
psicolégico y funcional, de igual manera a una rehabilitacion médica y
social y otros servicios necesarios para el maximo desarrollo de las
capacidades, habilidades y auto-confianza

El derecho a trabajar, de acuerdo con sus capacidades, a recibir salarios
que igualitarios que contribuyan a un estandar de vida adecuado.

El derecho a ser tratado con dignidad y respeto.

* ponce Ribas, op. cit., pag. 12
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El congreso de la republica de Guatemala

POR TANTO: En ejercicio de las atribuciones que le confiere el articulo 171,
literal a) de la Constitucion Politica de la Republica.
DECRETA: La siguiente:

Ley de atencion a las personas con discapacidad:

Articulo 1. Declaracion. Se declara de beneficio social el desarrollo integral de
las personas con discapacidad, fisica, sensorial y/o psiquica (mental), en igualdad
de condiciones, para su participacion en el desarrollo econémico, social, cultural y
politico del pais.

Articulo 2. Los objetivos de la presente ley son los siguientes:

a) Servir como instrumento legal para la atencion de las personas con
discapacidad para que alcancen su maximo desarrollo, su participacion social y el
ejercicio de los derechos y deberes en nuestro sistema juridico.

b) Garantizar la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad
en ambitos como: salud, educacion, trabajo, recreacion, deportes, cultura y otros.

c) Eliminar cualquier tipo de discriminacion hacia las personas con
discapacidad.

d) Establecer las bases juridicas y materiales que le permitan a la sociedad
guatemalteca adoptar las medidas necesarias para la equiparacion de
oportunidades y la no discriminacién de las personas con discapacidad.

e) Establecer los principios basicos sobre los cuales debera descansar toda la
legislacion que se relaciona con las personas con discapacidad.

f) Fortalecer los derechos y deberes fundamentales de las personas con
discapacidad.

g) Crear el ente con caracter de coordinador, asesor e impulsor de las politicas
en materia de discapacidad.

h) Definir a la persona con discapacidad y determinar las medidas que puedan
adoptarse para su atencion.

Articulo 3. Se considera como discapacidad cualquier deficiencia fisica, mental
0 sensorial congénita o adquirida, que limite substancialmente una o mas de las
actividades consideradas normales para una persona.

Articulo 4. Las disposiciones de la presente ley son de orden publico, por
tanto, los principios en ella establecidos son de caracter irrenunciable.

Articulo 5. Todas las medidas o acciones que adopten personas individuales o
juridicas, en cuanto a favorecer el desarrollo integral de las personas con
discapacidad, deberan tener una consideracion y atencion primordial.
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Articulo 6. Para los efectos de la presente ley, se entiende por atencion a la
persona con discapacidad, todas aquellas acciones encaminadas a favorecer su
desarrollo, fisico, psicolégico, moral, mental, sensorial, social y afectivo, mediante
programas sistematico y secuenciales que abarquen todas las areas de desarrollo
humano.

Articulo 7. El Estado, las Organizaciones de y para personas con discapacidad
y la familia, velaran por el cumplimiento de la presente ley y especificamente,
porque las personas con discapacidad no sean expuestas a peligros fisicos
psiquicos, sensoriales o morales en relacion con la actividad que realicen.

Articulo 8. La familia de la persona con discapacidad promoverd y ejercera los
derechos y obligaciones de la misma, cuando por su limitacion fisica o mental no
pueda ejercerlos.

Articulo 9. El ejercicios del derecho de libertad de asociacion, reunion y
manifestacion pacifica, dentro de los limites de la ley, en ningun caso conllevara
poner en peligro la vida o integridad fisica de la personas con discapacidad en
manifestaciones publicas o actos de resistencia pacifica.

Articulo 10. La obligacion primordial del desarrollo de la persona con
discapacidad corresponde a los padres, tutores o personas encargadas, quienes
tienen obligaciones comunes en lo que a esta norma se refiere.

Articulo 11. Las municipalidades y las gobernaciones departamentales
apoyaran a las instituciones publicas y privadas en el desarrollo, ejecucion y
evaluacion de programas, proyectos y servicios que promuevan la igualdad de
oportunidades y el desarrollo de las personas con discapacidad.

Articulo 12. Cuando por cualquier razén o propésito se trate o utilice el tema de
la discapacidad, este debera presentarse reforzando la dignidad e igualdad entre
las personas en general. Se prohibe a los medios de informacion emitir mensajes
discriminativos, en relacion con la discapacidad.

Capitulo II, Articulos del 11 al 21 obligaciones del estado y de la sociedad civil.
Capitulo Il, Articulos del 22 al 25 consejo nacional para la atencion de las
personas con discapacidad.

Capitulo IV, Articulos del 25 al 33 educacion.

Capitulo V, Articulos del 34 al 43 trabajo.

Capitulo VI, Articulos del 44 al 53 salud.
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Capitulo VII, articulos del 54 al 60 acceso al espacio fisico y a medios de
transporte.

Capitulo VIII, articulos del 61 al 64 acceso a la informacion y a la comunicacion.
Capitulo IX, acceso a las actividades culturales, deportivas o recreativas.

1.1.2.7 MECANISMOS DE DEFENSA
El término “defensa” es el mas antiguo representante del punto de vista
dindmico en la teoria psicoanalitica. La defensa segun Freud es “como
designacion general de todas las técnicas de que se sirve el yo en los conflictos
eventualmente susceptibles de conducir a la neurosis reservando el nombre de
“represion” para uno de estos métodos de defensa que la orientacion de nuestras

investigaciones nos dio primero a conocer”. %

Constituye ésta réplica directa a la idea de que la represion ocupa un sitio
exclusivo entre los procesos psiquicos, y se hace lugar a la teoria psicoanalitica a
otros que sirven a idéntico propdsito, es decir, a la proteccion del yo contra las
exigencias instintivas.

1.1.2.7.1 Negacioén:
Es un mecanismo de defensa relativamente simple, en la cual los padres de

familia suelen negarse a creer que el acontecimiento de su hijo ocurrié o que la
condicion existe, de las que estan conscientes, relativamente se hacen un engafio
a si mismo.

“La capacidad del yo de negar la realidad se encuentra en contradiccion con la
capacidad de reconocer la realidad y valorarla criticamente. En lo intelectual es
valida la distincion entre fantasia y realidad, pero para la vida afectiva el hecho
penoso se halla desvalorizado y la fantasia sobrecargada, de tal forma que el
placer obtenido en la imaginacion pude triunfar sobre el displacer objetivo”. (Freud,
1980)*

1.1.2.7.2 Represion:
Es el mecanismo mas frecuente encontrados en los padres de familia ya que

bloquean las sensaciones y recuerdos de lo sucedido, para ellos es una forma de
olvido. Mediante este mecanismo todo lo que le molesta al padre de familia a
nivel consciente se reprime, se repliega al subconsciente y de esta manera saca
de la conciencia las ideas y recuerdos que provocan ansiedad ante la situacion del

%2 Freud, Ana. (1980) El Yo Y Los Mecanismos De Defensa. Barcelona: Paidés Ibérica Capitulo IV pag. 42.
% Freud, Ana. op. cit., pag. 43.
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problema de su hijo. Asi la represidon de esta manera permite eliminar los
sentimientos de dolor o ansiedad. (Freud, 1980)%*

1.1.2.7.3 Evasién:

Este mecanismo lo utilizan los padres para proteger el Yo, en las cuales
buscan constantemente las pautas de conducta seguidas para dar el ajuste. La
reaccion mas importante que los padres toman ante este mecanismo es el
alejamiento, que implica todas las posibles formas de huida de la realidad que
esta viviendo. (Freud, 1980)%°

1.1.2.7.4 Racionalizacion:

Los padres buscan ante la situacion justificaciones incorrectas, aunque
tranquilizadoras para ellos, de los deseos y afectos, sin violentar los principios
éticos morales para encubrir las verdaderas motivaciones de la situacion. Por lo
tanto toman conductas de negacion, evitacion o traslado mediante razones o
argumentos (deformados) de la situacion que estan viviendo con su hijo. (Freud,
1980)%

1.1.2.7.5 Formacién Reactiva:

Este mecanismo de defensa lo utilizan los padres de familia cuando el
pensamiento doloroso que estan pasando con su hijo tratan de sustituirlo
inmediatamente por uno agradable antes de que termine de emergerse en ellos.
(Freud, 1980)*"

1.1.2.7.6 Identificacion:

Es la imitacion inconsciente que hace coincidir padre y objeto para incrementar
la sensacién del propio valer identificAndose con personas que hayan o que estén
sufriendo la misma situacion que ellos. Adoptan actitudes de “poder” e
identificacion con los aspectos “fuertes” de la situacién: “critica, reproche y
agresion”. (Freud, 1980)%

o Freud, Ana. op. cit., pag. 43.
» Freud, Ana. op. cit., pag. 43.
2 Freud, Ana. op. cit., pag. 43.
7 Freud, Ana. op. cit., pag. 43.
8 Freud, Ana. op. cit., pag. 43.
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1.1.2.8 FAMILIA
Se le denomina familia al “grupo de individuos tipicamente representados por el
padre, la madre y los hijos pero que incluye también grupos en donde falta uno de
los padres o grupos que abarcan a otros parientes, hijos adoptivos”?°.

Desde el punto de vista psicolégico, se define a la familia como "una estructura
social basica que se configura por el inter juego de roles diferenciados, el cual
constituye el modelo natural de interaccion grupal’. Desde este punto de vista la
familia es el primer grupo social con el que cuenta el individuo, esta inmerso en el
desde su nacimiento, constituyéndose en el elemento basico para el desarrollo de
su personalidad, es decir, la forma particular como cada individuo aprende a
interactuar con su medio.

El grupo familiar visto desde las ciencias sociales es el primer espacio con que el
individuo cuenta para compartir con sus iguales, es decir, para entablar una
relacion de tipo social. La familia es vista como el grupo natural que elabora
pautas de interaccion en el tiempo y que tiende a la conservacion y la evolucion.
Es el grupo celular de la sociedad, una institucion que ha existido a lo largo de la
historia, ha compartido siempre las mismas funciones entre ellas la crianza de los
hijos, la supervivencia y la comun union de los miembros de ésta. No es una
entidad estéatica sino que esta en un cambio continuo igual que sus contextos
sociales.

La familia es el marco que contiene a los miembros que crecen en ella. Se la
concibe como un sistema abierto, como una totalidad. Cada uno de los miembros
esta intimamente relacionado y, por lo tanto, la conducta de cada uno influird en
los demas.

1.1.2.9 NINEZ
Historicamente el concepto de nifiez ha variado a lo largo de la historia, asi
como también en los diferentes espacios socioculturales. No sélo ha variado los
limites de edad por los cuales se considera a un sujeto “nifio”, sino que también se
han transformado los derechos y las necesidades de tales individuos, asi como
también las responsabilidades del conjunto de la sociedad para con ellos.

De acuerdo a las definiciones establecidas por la Organizacion de Naciones
Unidas, a través de la Convencion de los Derechos del Nifio, se deberia entender

2 Warren, Howard C. (1984) *“Diccionario de Psicologia”. México D.F.: Ed. Fondo de Cultura Econémica Decimosexta
reimpresién. Pag. 236.

45



como nifios a todos los individuos menores de dieciséis afios, edad que ademas
puede variar con la legislacion de cada pais. La legislacion internacional establece
al mismo tiempo que los nifios son sujetos que deben contar con la proteccion y el
cuidado de los adultos en todos los aspectos que hacen a su vida cotidiana. Por
otro lado, deben contar con derechos esenciales tales como el derecho a la
familia, a la educacion, a la vivienda, a la alimentacion y a la salud,
siendo responsabilidad de los adultos velar por que estos derechos sean
cumplidos.

1.1.2.10 CARACTERISTICAS ECONOMICAS, SOCIALES Y
CULTURALES DE LAS FAMILIAS CON SITUACIONES DE
DISCAPACIDAD EN GUATEMALA:

El énfasis en las caracteristicas econdmicas, sociales y culturales de las
familias en Guatemala con respecto a las capacidades diferentes, es de
importancia especialmente de padres con hijos de diagnéstico de paralisis
cerebral, debido a que no importando situacion econémica social y cultural, es una
situacién que se da en el momento menos esperado.

1.1.2.10.1 Caracteristicas economicas:
“La desigualdad econOmica continla siendo uno de los problemas mas
importantes de Guatemala, reflejado en el hecho que la desaceleracion
econdmica, resultado de factores internos y externos, estructurales y coyunturales

ha afectado en mayor medida a los méas pobres™®.

Por otro lado se puede mencionar que la discapacidad no es cuestion de
una clase social, pues los efectos son siempre los mismos, aunque exista
desigualdad economica, las causas que generan este tipo de problemas de salud
casi siempre son de tipo congénito y en un bajo porcentaje la discapacidad es
adquirida. La economia de los guatemaltecos se ve reflejada en la situacion que
rodea a los padres, si el padre es el Unico que sostiene a la familia, el nimero de
hijos que tienen, si hay ausencia de padre y es madre soltera, las oportunidades
de empleo como consecuencia del nivel de estudio que posean los padres a
menor estudio menores oportunidades de buena paga. Todas estas situaciones
gue de alguna manera influyen para determinar la reaccion ante las circunstancias
adversas.

% PNUD. (2003) Informe Nacional de Desarrollo Humano. Resumen Ejecutivo Guatemala Pagina I
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1.1.2.10.2 Caracteristicas sociales:

Ajuriaguerra (1980)*! sostiene que las familias que tienen un hijo enfermo
reaccionan siguiendo estas pautas de conducta: cuando los lazos familiares son
fuertes, el hecho contribuye a la union, y el hijo o se incorpora en el seno de la
familia unida o los lazos padre y madre se estrechan excluyendo al nifio; cuando
los lazos son débiles tiende a perjudicar al nifio. Otro factor que interviene de
manera especial es la clase social. Parece ser que las familias de clase baja y las
del medio rural tienden a aceptar mejor la discapacidad que las de clase social alta
y el medio urbano.

La lucha permanente para tratar de resolver la problematica de salud que afecta
a las personas con alguna capacidad diferente, en varias ocasiones lo constituyen
los factores sociales y la interaccién con el mundo exterior que les impone una
serie de barreras de tipo social, econdmico, arquitectonicas y de actitud. Ademas,
se puede mencionar la apatia e indiferencia social de la poblaciéon guatemalteca,
gue manifiestan una simple curiosidad de conocer las causas de la discapacidad
lo cual evidencia una insensibilidad, falta de conciencia social y la ausencia de
valores como el respeto y solidaridad, sin darle la importancia que tiene como ser
humano en situacion de desventaja por sus limitaciones fisicas.

1.1.2.10.3 Caracteristicas culturales:

Guatemala es un pais multiétnico, pluricultural y multilingtie, debido a esto en
las familias se dan patrones de comportamiento diversos, con relacion al actuar
con las personas que sufren de algun tipo de capacidad diferente, como la
sobreproteccion manifestando actitudes paternalista y de tolerancia, que en
algunos casos es comprensible, en donde no hay oportunidad que puedan valerse
por si mismos. Algunas de las barreras culturales puede ser: la falta de
sensibilidad, la discriminacién social, la apatia; por estas razones, las familias que
tienen hijos con discapacidad, sé auto excluyen y someten su lucha a un
conformismo, negando posibilidades de recuperacion integral a los nifios. Otro
factor importante es la falta de interés por parte de las autoridades en el
cumplimiento de la legislacion, que fue creada con el propdsito de proteccion de
las personas con discapacidad, no existe una divulgacion adecuada para que las
familias se enteren de su existencia y hagan uso de las mismas, y de esta forma
mejorar las expectativas de vida de las personas en mencion.

31 Ajuriaguerra J. (1980). Manual de Psiquiatria infantil, Barcelona, Toray Masson. Pag. 206
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1.1.2.11 EFECTOS EN LA FAMILIA
La llegada de un hijo con paralisis cerebral genera en la familia una crisis

inesperada, no normativa, de desajuste, que exige de los padres una adaptacion
instantanea. El equilibrio de la familia queda generalmente descompensado, tanto
el funcionamiento interno de la familia como sus relaciones con el mundo exterior,
se altera. Aunque resulta imposible predecir el proceso exacto que viven los
padres, se identifican algunas situaciones que influyen de manera determinante en
la forma en que asumen dicho acontecimiento, sin olvidar que la reaccion varia de
una familia a otra, de un padre a otro, de una madre a otra. Algunos de estos
factores son:

1.1.2.11.1 Sociales:
Los padres esperan un hijo “normal” la imagen que los padres se forman es
siempre ideal, tales expectativas se modifican cuando la imagen mental se
transforma en realidad.

Uno de las situaciones mas dificiles es la comprensién y la imagen social de
gue tienen de las personas con capacidades diferentes, hacen que las personas
afectadas por ellas sean desplazadas a la participacion en diferentes ambitos de
la vida cotidiana y social. Por lo tanto surgen cambios en las relaciones que los
padres tienen con sus hijos con capacidades diferentes, lo cual puede modificar el
ejercicio y vivienda de la maternidad y paternidad. (Berger, P, Luckman, T, 1968)%

La reaccion de crisis basica es tipica, al enterarse que su hijo no es “normal” y
uno de los primeros pensamientos que contemplan con mayor frecuencia “el qué
diran” las reacciones de sus familias y amistades sobre el hecho de tener un hijo
0 una hija con caracteristicas diferentes y el cuestionario que le haran al padre al
respecto de su masculinidad considerando que hay algo “diferente” en el aspecto
bilégico.

Rechazo: Los padres pueden sentir rechazo ante un hijo con capacidad
diferente y pueden sentir culpa por eso. Puede ser comprensible, es
humano. Esto puede ser elaborado y compartido. Hay otros padres que
pueden aceptarlo sin sentir rechazo, no por eso hay que criticar a los otros.
Pero qué pasa cuando son los padres que se sienten rechazados por una
sociedad que los sefala. Es una de las experiencias mas dolorosas que se
puede vivir. El rechazo implica que no han sido satisfechas las necesidades
basicas de amor y aceptacion, indispensables para constituir una mente
sana y, agregaria, un cuerpo sano. En su lugar aparecen una serie de

% Berger, P, Luckman, T. (1968). La construccién social de la realidad. Buenos Aires. Pag. 32
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sentimientos y pensamientos negativos, tanto sobre si mismo, “no valgo”,
“no sirvo”; como sobre los demés desconfianza, duda. Todo rechazo real o
fantaseado es sentido como destructivo, identificandolo con las
experiencias tempranas negativas. Se ha dafado tanto la capacidad de dar
como de recibir amor. EIl receptor de la experiencia de ser rechazado la
percibe de manera subjetiva, y la misma puede ser percibida aun cuando
no esta presente.

El rechazo puede convertirse en un problema cuando es prolongado o
consistente, cuando la relacion es importante, o cuando el individuo es muy
sensible al rechazo. El rechazo por todo un grupo de personas puede tener
efectos muy negativos, particularmente cuando da lugar a una aislacién
social. La experiencia del rechazo puede producir varias consecuencias
psicolégicas adversas tales como soledad, baja autoestima, agresion, y
depresion. También puede producir sentimientos de inseguridad emocional
y aumentar la sensibilidad ante rechazos posteriores.

Marginacion: Los padres pueden sentirse marginados, cuando hay una
separacion efectiva de una persona o un sector de la sociedad, respecto al
trato social; el proceso puede mostrar diferentes grados y mecanismos,
desde la indiferencia hasta la represion y reclusién geografica, y con
frecuencia trae aparejada la desconexion territorial. Caracteristica comun a
todos los grados y tipos de marginacion es la privacion o dificultad para la
normal satisfaccion de las necesidades secundarias. Este fendmeno se
puede producir ya sea por seguir los ideales de la comunidad o bien
cuando la sociedad responde a los intereses de un grupo minoritario
poderoso.

Exclusion: Las personas devallan a sus semejantes cuando observan que
padece de alguna capacidad diferente o en el caso de los padres un hijo
con pardlisis cerebral, negando atencion a sus necesidades, pasando por
inadvertido que es un ser humano con valores, errores y virtudes y ademas
con derechos y obligaciones, que la diferencia con otras personas es su
apariencia fisica. Es una situacion de acumulacion y combinacién de
factores de desventajas diferentes, vinculados a distintos aspectos de la
vida personal, cultura, politica y social de un individuo. La  exclusion,
produce siempre en quienes la padecen una pérdida o una lesion del
disfrute de los derechos fundamentales que como personas les
corresponden. La exclusion marca la frontera entre quienes gozan en
plenitud de sus derechos y quienes se ven privados de una parte de ellos,
con menoscabo de sus capacidades de desarrollo como personas, agravio
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de su dignidad y, con frecuencia, peligro de su propia vida. Vuelve a la
gente incapaz de insertarse o0 reinsertarse en el circuito social; esta
imposibilidad de reinsercion lleva a un proceso de "descalificacion social" y
a la pérdida de una “"ciudadania activa". Toda exclusion es una injusticia.
No hay exclusién que pueda proceder del ejercicio de la justicia, cuando lo
que produce es el dafio de la persona, su destruccion fisica, psicolégica o
moral.

Para la familia resulta dificil continuar realizando las actividades sociales
gue hasta ahora llevaban a cabo.

1.1.2.11.2 Econdmicos:

Tener un hijo con capacidades diferentes resulta mas caro que tener un hijo
necesidades cotidianas. Son muchos los gastos que la familia tiene que afrontar;
tratamientos especificos, ortopedia, adaptaciones. Paralelamente todavia en
muchos casos, uno de los miembros de la pareja suele tener que dejar de trabajar
o reducir su jornada laboral para atender las necesidades del nifio.

Las familias con recursos econémicos adecuados generalmente llevan a sus
hijos con capacidades diferentes al extranjero para recibir tratamiento. Una familia
de clase media al verse afectada empobrece al tener que destinar sus recursos al
estudio y tratamiento del nifio, y una familia pobre no tiene otra solucion que
acudir a instituciones de beneficencia en busca de ayuda.

1.1.2.11.3 En la pareja:
Tener un hijo con paralisis cerebral, sigue siendo uno de los mayores desafios

a la unién de los matrimonios, después de lidiar con los cuidados que merece esta
enfermedad, varias parejas optan por el divorcio, pues la relacion de pareja entre
los padres puede ser afectada y 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, o que puede contribuir a una separacion o
divorcio, el cual ambos elevan en si mismos sentimientos  depresivos,
ambivalentes con cambios de humor, dificultad para manejar el dolor, la
verguenza, la ira, la tristeza y la frustracion, lo importante es no emitir un juicio
sobre el otro tan solo por tener un estilo emocional diferente. Si no hay una
conexién entre ambos cényuges, se estara en mayor riesgo y la recuperacion del
divorcio puede durar varios afos.

Lo ideal es que ambos padres se unan mas y se ayuden uno al otro con el

propésito de compartir plenamente los problemas y las alegrias, ante el
diagnéstico del hijo. En ciertos casos, la enfermedad de un hijo, une a los
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conyuges en vez de separarlos, pero eso no quiere decir que sea una situacion
facil de afrontar.

Esto implica una reorganizacion que requiere una aceptacion positiva del nifio
su incorporacion en la familia y su apoyo mutuo, esto los hace darse cuenta de las
necesidades especiales de su hijo y los hace actuar dentro de una realidad
establecida. Estas experiencias no tienen una duracion determinada, ya que la
reaccion de los padres puede variar e incluso de presentarse de manera
traslapada con otro tipo de conductas o comportamientos dentro de ellos dos o
hacia su hijo.

1.1.2.11.4 Temor a un nuevo embarazo:

El mayor temor que los padres pueden enfrentar después de haber tenido un
hijo con paralisis cerebral, es pensar que ya no quieren arriesgarse a tener otro
nifio por la posibilidad de que nuevamente se presente otra situacion similar. Y si
la pareja tenia la idea de tener varios hijos, puede resultar frustrante para ambos e
incluso puede darse el caso donde el padre se sienta afectado por su
masculinidad y en el trato con los demas hijos.

1.1.2.12 PSICOLOGIA Y LAS FUNCIONES DEL PSICOLOGO

La psicologia clinica es el campo que dirige el estudio, diagndstico o tratamiento
de problemas o trastornos psicolégicos o conducta anormal. Se dedica al
bienestar humano y se enfatiza en la busqueda del conocimiento. La funcién del
psicologo clinico consiste en la prevencion, diagnostico y tratamiento de todo tipo
de trastornos conductuales que pueda presentar una persona.
El campo de accién es muy grande y abarca desde pequefios desajustes en la
relacion del individuo con su medio. Pero fundamentalmente es ofrecer apoyo
psicolégico a familia en los casos donde sea necesario su intervencion profesional,
debido a las circunstancias a las que se afrontan.

1.1.2.13 PSICOTERAPIA FAMILIAR
La psicoterapia es la relacion de ayuda profesional que busca influir y favorecer,
orientada tedrica y practicamente el sobre aspectos intrapsiquicos, que se ven
reflejados en la conducta manifiesta de las personas que solicitan la ayuda. Por lo
que la Terapia Familiar siendo una disciplina terapéutica que aborda la
intervencion y el tratamiento de la familia en su conjunto, y no de un miembro
individual es importante para el afrontamiento de un hijo con paralisis cerebral.
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1.1.2.13.1 Terapia de apoyo:

“La terapia de apoyo es una técnica terapéutica psicoldgica, basada en una
relacion emocional positiva, en la que el terapeuta despliega una actitud receptiva
de constante aliento con la finalidad de mitigar o eliminar emociones de angustia,
colera, verglienza, culpa y conducente, con el propdsito de un alivio sintomatico y
a la resolucion de problemas (estresores) actuales. Estimula inespecificamente,
ademas, la actualizacion de las potencialidades del paciente. Es una terapia de Yo

a Yo, que se realiza cara a cara”.*®

La psicoterapia de apoyo, aplica la intervencion del terapeuta sobre lo que debe
decir, basandose en el desarrollo de la personalidad y la formacién de sintomas,
ya que estos guian al terapeuta a la hora de determinar el enfoque de una
conversacion. El estilo es dialogado, emplea medidas directas para reducir los
sintomas y mantener, restaurar o mejorar:

La autoestima: implica sensacion de eficacia, confianza, esperanza y
autorespeto.

Las funciones del ego: incluyen la relacion con la realidad, el
pensamiento, la formacion de defensas, la regulacion del afecto, la funcion
sintética y algunas otras mencionadas en otros escritos.

Las habilidades adaptativas: son acciones vinculadas con un
funcionamiento efectivo.

Una terapia de apoyo seria necesaria en muchos casos, para poder hacer
frente a estos sintomas y a la recuperacion favorable de los padres y su entorno,
gue puede ser de fundamental apoyo en la terapia. Si estos llegan a encontrar
llegan a encontrar una motivacion, un apoyo psicologico, las expectativas
cambiaran a una forma de pensar mas positiva, y recobraran la confianza en si
mismos.

1.1.2.13.2 _Terapia grupal:

El objetivo de una terapia grupal en estos casos es vital importancia en el
desarrollo pleno de los padres para mejorar su salud mental y calidad de vida, con
estrategias adecuadas de afrontamiento y de recursos cognitivos y emocionales
adaptativos para el cambio de actitudes asi aumentar la autonomia y el
crecimiento personal a nivel individual, evitando la cronificacion y la disminucion
sintomatologia en su diario vivir.

¥ perales, Alberto (1986). Psicoterapia de apoyo y salud mental: urgencia de adiestramiento del médico no-psiquiatra. Lima:
Direccién Universitaria de Investigacion e Informacién Cientifica Técnica. Pag. 19.
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A través de una terapia grupal se les da la oportunidad a los padres de
escuchar las experiencias de otros de manera que se sientan menos solos y
conocer de antemano los secretos del oficio que puede tener el hecho de educar a
un hijo con capacidades diferentes.

Esta terapia se implementa con el objetivo que los padres tengan la
oportunidad de compartir sus sentimientos y experiencias aprender mas sobre la
pardlisis cerebral y el cuidado que se debe de tener con los nifios, asi mismo
ayudar a otros intercambiando sus ideas, pensamientos, informacién y brindar
apoyo. Les permite a analizar de la mejor manera como solucionar sus problemas
de manera objetiva, y saber que no sean los Unicos y que por lo tanto no estén
solos.

1.1.3. DELIMITACION

El estudio se realiz6 en el Centro de Educacion Especial Alida Espafa en el mes
de Noviembre del afio 2012; con una muestra de 12 padres y madres de familia,
comprendidas entre las edades de 25 a 50 afios que asisten al centro. Durante el
trabajo de campo se conté con una clase otorgada por el Centro de Educacion
Especial Alida Espafia.

La investigacion tuvo como meta, identificar las reacciones emocionales que
presentan los padres de familia, ante la presencia de un hijo con paralisis cerebral.
Se inici6 con un momento de observacion para evaluar el comportamiento
observando de forma no experimental es decir, sin manipular tratando de no
interferir en el mundo natural, posteriormente se realizaron talleres que
promovieron el desarrollo pleno de los padres, al brindarles estrategias de
afrontamiento que aumentaron su autonomia Yy conocimiento personal.
Seguidamente se les proporciono el consentimiento informado, mediante el cual
se garantizo que los padres expresaran voluntariamente su intencion de participar
en la investigacion para que luego se aplicaran las técnicas e instrumentos que
sirvieron para determinar el estado emocional de los padres, siendo el testimonio y
el inventario de estrategias de afrontamiento.
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CAPITULO I
TECNICAS E INSTUMENTOS

2.1 Muestra:

La muestra fue de tipo no probabilistica intencional, representa que la eleccién de
los sujetos no dependen de la probabilidad, sino de las causas relacionadas con
las caracteristicas de la investigacion, para poder obtener muestras
representativas, siendo el caso la muestra estara conformada por 12 padres y
madres de familia y/o tutores, comprendidos entre las edades de 25 a 50 afos, de
cualquier estado civil: casados, unidos, divorciados, madres o padres solteros; no
importando el estatus social: alto, medio, medio bajo, bajo; que tengan a un hijo o
hija con diagnostico de paralisis cerebral y que asistan al centro de educacion
especial Alida Espafia.

2.2 Técnicas

» Observacion:
Se utilizé esta técnica para evaluar el comportamiento observando de forma no
experimental es decir, sin manipular tratando de no interferir en el mundo natural,
para recoger datos del mundo tal y como se dan para su posterior analisis en el
testimonio, CSl y talleres.

2.3 Instrumentos

= Consentimiento informado: Es el procedimiento mediante el cual se
garantiza que el sujeto ha expresado voluntariamente su intencion de
participar en la investigacion, después de haber comprendido la informacién
gue se le ha dado, acerca de los objetivos del estudio, los beneficios, las
molestias, los posibles riesgos y las alternativas, sus derechos vy
responsabilidades.

» Testimonio: Técnica valiosa y pertinente que se reconstruye, mediante una
serie de entrevistas, un determinado suceso, donde se participa como autor
o testigo. Es de fuentes directas y de inmediatez vivencial. Para realizar el
testimonio se realizo el rapport para establecer una sintonia emocional con
las personas entrevistadas.
Los indicadores que se evaluaron fueron las reacciones emocionales y los
mecanismos de defensa.
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*» |nventario de estrategias de afrontamiento (CSI): Es un cuestionario
para el tipo de situaciones que causan problemas a las personas en su vida
cotidiana y cdmo estas se enfrentan a estos problemas.

Los indicadores que se evaluaron fueron la capacidad de afrontamiento
hacia los problemas y su adaptacion positiva 0 negativa en sus estrategias
de afrontamiento.

El inventario de estrategias de afrontamiento de Tobin, Holroyd, Reynolds & Kigal
(1989) Adaptacion por Cano, Rodriguez y Garcia (2006).** Este instrumento tiene
como objetivo evaluar el tipo de estrategias de afrontamiento que presentan los
padres ante un hijo con pardlisis cerebral; tiene una estructura jerarquica
compuesta por ocho estrategias primarias, cuatro secundarias y dos terciarias, sin
embargo solo nos basaremos en las estrategias primarias. La persona comienza
por describir de manera detallada la situacion estresante; consta de 40 items en
donde contesta cada item segun una escala tipo Likert de 4 puntos que define la
frecuencia de lo que hizo en la situacion, donde 0 es En absoluto, 1 un poco, 2
bastante, 3 mucho y 4 totalmente.

Las ocho escalas primarias son:

1. Resolucién de problemas: estrategias cognitivas y conductuales
encaminadas a eliminar el estrés modificando la situacién que lo produce.

2. Reestructuracion cognitiva: estrategias cognitivas que modifican el

significado de la situacion estresante.

Apoyo social: estrategias referidas a la busqueda de apoyo emocional.

4. Expresion emocional: estrategias encaminadas a liberar las emociones
gue acontecen en el proceso de estrés.

5. Evitacion de problemas: estrategias que incluyen la negacién y evitacion
de pensamientos o actos relacionados con el acontecimiento estresante.

6. Pensamiento desiderativo: estrategias cognitivas que reflejan el deseo de
que la realidad no fuera estresante.

7. Retirada social: estrategias de retirada de amigos, familiares, compafieros
y personas significativas asociada con la reaccion emocional en el proceso
estresante.

8. Autocritica: estrategias basadas en la autoinculpacién y la autocritica por
la ocurrencia de la situacion estresante o su inadecuado manejo.

w

Para obtener el indice de cada escala, es decir, el nivel en que se encuentra cada
estrategia de afrontamiento, se halla la sumatoria de los items en cada una de las

34 Tobin, Holroyd, Reynolds & Kigal (1989) Adaptacion por Cano, Rodriguez y Garcia (2006)_El inventario de
estrategias de afrontamiento departamento de personalidad, evaluacion y tratamiento psicoldgicos facultad de
psicologia universidad de Sevilla. Pp. 31
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escalas y se localizan teniendo encuentra tres rangos baja (0 a 6,6) Medio (6,7 a
13,2) Alto 13,3 a 20) Se espera que las estrategias de afrontamiento que inciden
de manera positiva en el proceso de adaptacion del individuo (resolucion de
problemas, expresion emocional, apoyo social y reestructuracion cognitiva) tengan
un puntaje alto y las escalas que inciden de manera negativa (autocritica,
pensamiento desiderativo, evitacion de problemas y retirada social) tengan un
rango bajo.

» Programacion de talleres (anexos): Se realizaron talleres grupales para el
desarrollo pleno de los padres, mejorando su salud mental y calidad de
vida, dandoles estrategias de afrontamiento para aumentar la autonomia y
el conocimiento personal, buscando el bienestar familiar.
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CAPITULO Il

PRESENTACION, ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

3.1 CARACTERISTICAS DEL LUGAR Y DE LA POBLACION

3.1.1 Caracteristicas del lugar

El centro de rehabilitacion de nifios subnormales, “ALIDA ESPANA DE ARANA
OSORIQO”, creado en 1972, se encuentra ubicado en la avenida Elena y 14 calle
zona 1, fue la primera institucion de gobierno para la atencion de poblacion con
retraso mental, de escasos recursos, actualmente se llama El centro de educacion
especial Alida Espafia pertenece a la secretaria de bienestar social.

Brinda servicios médicos, psicologicos y sociales para la nifiez guatemalteca con
necesidades educativas especiales que presentan escasos recursos econoémicos;
dentro de la etiologia esta compuesto con nifios y nifias con Retraso mental leve
y moderado desde el nacimiento hasta los 14 afios de edad, las aulas estan
divididas de acuerdo al curriculo del ministerio de educacion:

» Estimulacion temprana desde el nacimiento hasta los seis afios de edad
dependiendo del desarrollo del nifio.

» Habilidades sociales y familiares se encuentran los nifios con bajo desarrollo
global, que aun no pueden ser integrados a aulas “normales”.

» Kinder |y Il nifios y nifias de tres a siete afios de edad, segun las habilidades
adquiridas que se requieren en las aulas.

» Preparatoria | y Il niflos y niflas de siete a diez afios de edad dependiendo del
desarrollo global,

» Pardlisis cerebral nifios y nifias que presentan dicho trastorno, en esta area
se utiliza el método de Glenn Doman.

= TGD (trastorno general del desarrollo) se imparte la educacion a los nifios y
nifas que presenten cualquier trastorno generalizado del desarrollo en
cualquier edad.

» Habilidades practicas | y Il en su mayoria nifios y nifias de 10 hasta los 14
afios de edad, se aplica el aprendizaje basico de la vida cotidiana para su
independencia y sobrevivencia.

» Integracidén escolar nifios y nifias de diferentes edades que ya han sido
integrados a escuelas regulares, pero que aun requieren de un refuerzo y
seguimiento de Educacion Especial.
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3.1.2 Caracteristicas de la poblacion

La poblacion objeto de estudio la comprenden 12 padres o tutores de familia, 10
mujeres y 2 hombres, comprendidos en las edades de 25 a 50 afios, que asisten
al Centro de Educacion Alida Espafia, que tienen un hijo/a con diagnéstico de

paralisis cerebral.

3.2. ANALISIS E INTERPRETACION DE RESULTADOS

Partiendo del analisis de la observacion y de la informacion obtenida a través de
conversaciones y entrevistas realizadas con las autoridades del centro, se pudo
percibir la necesidad de trabajar talleres con los padres de familia que tienen un
hijo/a con diagndéstico de paralisis cerebral.

3.2.1 Analisis de entrevista a padres de familia

Cuadro No. 1

Género

Género | No.

Masculing
17%

Masculino| 2

Femenino | 10
Total 12

Femening
23%

Fuente: Entrevista aplicada a padres de familia participantes, que asisten al Centro de Educaciéon Especial
Alida Espafia. Ciudad capital de Guatemala.

En la grafica podemos observar que la totalidad de los padres participantes el 83%
son de género femenino y el 17% son de género masculino. El estudio revela que
en su mayoria son las madres de familia quienes llevan a sus hijos a terapia y

pocos padres de familia.
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Cuadro No. 2

Edad No.
25 a 30 afios
30 a 35 afios 4 22:;:::
35 a 40 afios 32;}20 e
45 a 50 afios 2 17%
Total 12

Fuente: Entrevista aplicada a padres de familia participantes, que asisten del Centro de Educacion Especial
Alida Espafia. Ciudad capital de Guatemala.

En la grafica observamos el rango de edad de los padres participantes, el 33%
estan entre los 30 a 35 afios, seguidamente con el mismo porcentaje de los 25 a
los 30, el 17% estan entre los 35 a 40 afios y de 45 a 50 afios. El estudio revel6
gue la mayoria de padres de familia se encuentran entre las edades de 25 a 35
afos, lo que indica que son personas relativamente jovenes.

Cuadro No. 3 .
Estado Civil
Estado NoO
.. . Soltero
Civil %
Casado 6 B
Unido 3
Soltero 3
Total 12

Fuente: Entrevista aplicada a padres de familia participantes, que asisten del Centro de Educacion Especial
Alida Espafia. Ciudad capital de Guatemala.

En la grafica observamos el estado civil de los padres con un 50% casados, el
25% unidos y 25% solteros. El estado civil de las personas participantes permite
deducir que la mayor parte, tiene algun grado de responsabilidad familiar, ya que
la mayor parte son casados o unidos, pero que 3 de ellas tiene que enfrentar sus
problemas solos sin el apoyo emocional de una pareja.
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Cuadro No. 4

Profesion u Oficio

Estudiante
Comerciante 8%
%
Secretaria

8%

Bachiller
B%

Maestro 4
Oficios
9% *
domesticos
9%

Profesiéon u

o No.

Oficio

Ama de
Casa 6
Oficios
domésticos 1
Maestro 1
Bachiller 1
Secretaria 1
Comerciante 1
Estudiante 1
Total 12

Fuente: Entrevista aplicada a padres de familia participantes, que asisten del Centro de Educacion Especial
Alida Espafia. Ciudad capital de Guatemala.

En la grafica observamos la profesion u oficio a los que se dedican los padres de
familia, el 50% son amas de casa, el 9% se dedican a maestro y oficios
domeésticos, el 8% bachiller, secretaria, comerciante y estudiante. La profesion u

oficio de las personas participantes permite deducir que la mayor parte, son amas

de casa, pero que el resto tienen profesiones y oficios variados.
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3.2.2 Analisis de resultados del testimonio

TESTIMONIOS

Caso No.1

Reaccion ante el Diagndstico:
“...bastante emocionada me senti
mal... con la autoestima muy baja”.

bastante

DIFICULTADES

Sociales:

“que lo vean asi... como un nifio enfermo que
no puede hacer nada, que no va a levantarse
que no va a caminar que no va a poder hacer
muchas cosas”.

Econdmicas:

“ha afectado bastante, por motivo de que él
tiene un cuidado especial, y ha sido varias,
muchas”.

En la pareja/ Matrimonio:

“ha afectado para bien, no para mal verdad,
porque este lo hemos considerado como un
nifo que nos ha traido mas alegria que
normalmente... Matrimonio est4d mas unido que
nunca, y también con nuestros hijos también
eso ha causado... mas unién que division”.

Caso No. 2

Reaccion ante el diagndéstico:

“...mucha preocupacién, mucha tristeza, mucha
culpabilidad, en ese entonces yo creia que, que
estas situaciones se dan porque tal vez uno ha
hecho mal a las personas o uno se ha portado
mal”.

DIFICULTADES

Sociales:

“Ante la sociedad si como humillaciéon, como de
exclusion, y porque no decirlo hasta verglienza
siente uno, eso es lo que se siente”.

REACCIONES
EMOCIONALES

= Tristeza
= Miedo
= Inseguridad

= Pena

= Preocupacion

= Afecto
= Empatia
= Aceptacion

= Preocupacion
= Tristeza

= Culpabilidad
= Frustracion

= Inquietud

= Humillacién
= Pena

= Rechazo
=Verglenza

MECANISMOS DE

DEFENSA ANTE

EL DIAGNOSTICO

= Negacion:

Debido a las
reacciones

emocionales, el
negarse a creer

que el
acontecimiento
de su hijo

ocurri6 o que la
condicion existe.

» Racionalizacion:

Al buscar
justificaciones
incorrectas, de
que le paso por
su culpa,
tomando a la
vez una
conducta de
negacion ante la
situacion que
estaba viviendo
con su hija.
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Econdmicas:

“...Si la situaciébn es dificil no teniendo
dificultades asi, pues entonces..., mas se
siente mas pesado asi con tener a alguien asi
con dificultades, entonces como la mente es...,
como que, que diria yo..., siento incapacitado,
se siente una incapacidad, se siente uno inutil”.

En la pareja/ Matrimonio

“afortunadamente de eso si no, no me quejo, Si
bien, hay, hay problemas pero nada que ver
con la situacion de la nena”.

Caso No, 3

Reaccion ante el diagnéstico:

“Al principio si como que me quede en un
estado de shock, asi como que ¢qué es eso?...
y ¢ Como le voy a hacer? y cuestiones asi, pero
ay me afectdé un monton por supuesto verdad,
yo lloraba y que ¢por qué a mi?, ¢ Coémo le voy
a hacer?”.

DIFICULTADES

Sociales:

“el mayor problema que yo he tenido es con los
buses, porque no le paran a uno..., las
personas muchas veces no dan lugar... los
pilotos a veces no esperan que uno se logre,
logre llegar a su lugar para sentarse... si yo
miro a mi hijo, lo trato como una persona
regular, todos lo van a tratar igual”.

Econdmicas:
“Pues lo que mas me ha costado con el
medicamento”

En la pareja/ Matrimonio:

“nos afect6 igual siento yo, pero o sea, el
divorcio no fue por eso... estd conmigo
apoyandome”.

Caso No. 4

Reaccion ante el diagnostico:

“A la vez tristeza... para mi es tristeza, aun lo
siento todavia eso”

= Pesar

= Frustracion

= Autocompasién
= Inseguridad

= Afecto

= Sorpresa

= Miedo

= Ansiedad

= [ncertidumbre
= Depresion

= Dolor

= Disgusto
= Aceptacion
= ESperanza

= Inquietud

= Cordialidad
= Aceptacion

= Tristeza
= Desaliento

= Bloqueo: al
quedarse en
estado de
Shock.

* Negacion: el no
creer que el
acontecimiento
de su hijo

ocurri6 o que la
condicion existe.
= Racionalizacion:

Al hacerse
preguntas
acerca del por
qué de la
situacion.
» Negacion:
Debido al

sentimiento de
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DIFICULTADES

Sociales:

“A veces nos discriminan, piensan que nosotros
nos basamos de ellos para pedir dinero, no
querer trabajar”.

Econdmicas:
“Pues a veces hasta, quedamos en deuda, a
veces hasta, hasta comemos menos porque no
nos alcanza”...

En la pareja/ Matrimonio:
“Pues a Dios gracias mi esposa, es muy
comprensiva en eso”.

Caso No, 5
Reaccion ante el diagndéstico:
“Frustracion, tristeza, enojo, culpabilidad”.

DIFICULTADES

Sociales:

“A veces el rechazo, la limitacién que ella tiene
al hacer algunas cosas”.

Econdmicas:
“muchas limitaciones ya que el hecho de que
estar viviendo a terapias y todo pasajes”.

En la pareja/ Matrimonio:

“bastante porque como le digo siempre el
sentimiento de culpa, a veces..., echarle la
culpa a la otra persona, o0 el distanciamiento
porque si ha habido distanciamiento ehhh
porque él en realidad a veces no colabora
conmigo... me ha tocado estar sola en esto,
porgque él trabaja”.

Caso No, 6

Reaccion ante el diagnostico:

“culpa, tristeza, y duda..., enojo, ehhh porque
tal vez pensé yo que habia sido provocado y
buscar a quien se le echa la culpa”

= Desprecio
= Antipatia
» Rechazo

= Preocupacion
= Frustracion

= Empatia
= Aceptacion

= Frustracion
= Tristeza

= Culpabilidad
» Enojo

= Rechazo
= Pena

= Preocupacion

= Culpabilidad
= Apatia

= Distanciamiento
= Pesimismo

= Soledad

= Disgusto

= Culpabilidad
= [ncertidumbre
= Enojo

= [ncertidumbre

tristeza que aun
permanece,
sobre la
condicién de su
hijo.

Negacion:
Debido a las
reacciones
emocionales de
negarse a creer
que el
acontecimiento
de su hijo
ocurri6 o que la
condicion existe.
Racionalizacion:
Al sentir culpa y
enojo.

Racionalizacion:
Al exponer
argumentos

deformados que
la situaciéon
afrontada habia
sido provocado
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DIFICULTADES

Sociales:

“Muchas discriminaciones en el en Ila
transporte, en la calle, en los supermercados en
el mismo mercado... mi familia mucho nos ha
hecho a un lado porque él no es igual que mis
sobrinos..., entonces ahh es que él no puede
es que el ahh es que el nene esta enfermito”.

Econdmicas:

“desde el medicamento hasta la comida, ehhh
el alquiler... la medicina que muy cara y a
veces se le pude comprar a veces no... Si
hemos tenido que pasar por muchas cosas no
solo por la discapacidad, mas que todo si
porque no puedo trabajar yo”.

En la pareja/ Matrimonio:

“ha afectado mucho, porque mi esposo yo al
principio le echaba la culpa a él, entonces yo
me empece a alejar de él, porque yo le echaba
la culpa a él... él que no aceptaba al nene”.

Caso No, 7
Reaccion ante el diagnéstico:
“triste casi muy dificil aceptarlo”

DIFICULTADES
Sociales:
“A veces la gente te queda viendo”

Econdmicas:
“Ehhh bien”

En la pareja/ Matrimonio:

“él me dice que yo tengo la culpa por darle un
hijo asi enfermo... si él no le importa su hijo
pues ahi mire como hace”...

Caso No, 8

Reaccion ante el diagnostico:

“se sinti6... angustia decepcion culpabilidad,
por buscar quien era que de verdad tenia si era
el papa o la mama, o como habia sido, también
fue mas que todo enojo porque fue una

» Rechazo
=Pena

» Impotencia
= Disgusto

= Preocupacion

= Frustracion

= Culpabilidad

= Distanciamiento

= Apatia
» Rechazo

= Tristeza

= Apatia

= Dicha

= Culpabilidad
= Rechazo

= Hostilidad

* Pesimismo

= Angustia

= Decepcién

= Culpabilidad
= Enojo

= Impotencia

o buscar un
culpable.

» Negacion:
negarse a creer
la condicion de
su hijo.

= Negacion:

Debido a que le
es dificil aceptar
que el
acontecimiento

de su hijo
ocurrid o que la
condicion existe.

= Racionalizacion:
Al buscar un

culpable, sentir
enojo mediante
razones 0
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negligencia médica”.

DIFICULTADES

Sociales:

“que siempre buscamos la comparacion entre
los demas nifios mira mi nifio hace esto pero el
por qué no hace eso... pero de ahi lo demas lo
han aceptado y como bien lo dice el neurdlogo
verdad es mas que ellos se adapten a la
sociedad, que la sociedad se adapte a ellos”

Econdmicas:

“Pues la verdad que gracias a Dios no es tanto
a comparacion de otras mamas... ha sido pero
minimo lo que hemos tenido que hacer”.

En la pareja/ Matrimonio:

“En el matrimonio la culpabilidad verdad, y que
el papé no aceptaba de que primero al verlo
gue decia que no tenia ninguna
discapacidad...en la mama si hubo aceptacion,
si pero fue un proceso, también entré como
depresion, pero al venir aqui ya le buscé una
solucion”.

Caso No, 9

Reaccion ante el Diagndstico:

“me senti triste y porque no me dieron una
opcion pues bien, mas que todo me dieron una
decepcion...”

DIFICULTADES
Sociales:
“Ehhh por el momento bien”

Econdmicas:

“Eh tocado un poco dificii porque hay
momentos que uno no se alcanza el gasto...y
uno tiene que buscar cédmo salir, porque si uno
falta le quitan las terapias a uno”.

= Indignacion argumentos de

negligencia
médica.
= Negacion:
= Frustracion Debido a
« Inseguridad negarse a creer
= Apatia que el
acontecimiento
de su hijo
ocurri6 o que la
condicion existe.
= Dicha

= Tranquilidad

= Culpabilidad

= Rechazo

» Depresion

= Aceptacion

= Tristeza * Negacion: Al

* Impotencia sentir que no le

= Decepcion d]eron opcion
sino una
decepcion,
negarse a creer
que el

= Aceptacion aconte_(,:imiento
sucedio.

= Preocupacion
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En la pareja/ Matrimonio:

“por el momento no me ha afectado ninguna
dificultad, me apoya en todo pues, por el
momento voy bien”.

Caso No, 10

Reaccion ante el diagnéstico:

“solo la mama es la que si se puso mala, la que
si cuando le dijeron que el nene tenia paralisis
cerebral no acepté que haya tenido un nifio asi
y le costé y todavia pues sigue con eso que no
puede creer que tiene un hijo”

DIFICULTADES

Sociales:

“da miedo que la gente hable de él o porque
ella tuvo en vengativa que el que algo le dicen
algo a él y ella se pone mal y entonces no lo
saca”

Econdmicas:
“ella como trabaja y todo y ella solita ha sacado
al nene adelante”

En la pareja/ Matrimonio:
“No ha afectado en ninguna porque es madre
soltera”.

Caso No, 11

Reaccion ante el diagnéstico:

“yo no sabia que tenia paralisis cerebral...el
neurélogo que €l se habia enfermado pero no
tenia autorizacion de decirme de qué de que se
habia enfermado solo que se habia enfermado”

DIFICULTADES

Sociales:

“Hemos afrontado mucho problemas que la
gente ha dicho que nosotros estamos pidiendo
dinero para sostenernos por el”

Econdmicas:
“si hemos estado muy apretados ya que ya esta
el otro cuesta mas en gastos”.

» Empatia
= Aceptacion

= Negacion: Al no

aceptar el
= Rechazo diagnéstico y
= Depresion aun sigue sin
=Dolor creer que el

acontecimiento

de su hijo
ocurri6 o que la
condicion existe.

= Temor
= Hostilidad
= Pesimismo
=Pena
= Dicha
» Bloqueo: Al
sentir que no le
. S(_)rpresa decian cual era
= Miedo el diagnéstico

= Incertidumbre de su hijo.

= Frustracion
= Apatia

= Preocupacion
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En la pareja/ Matrimonio:

“Gracias a Dios él es un hombre responsable...
€l no le ha importado... la discapacidad de su
hijo méas bien ha estado el preocupandose de
las terapias como se da cuenta el anda aqui
también conmigo el anda trabajando con las
terapias de mi hijo”.

Caso No, 12

Reaccion ante el diagnéstico:

“fue algo triste verdad, y realmente necesitaba
la ayuda de Dios para poder salir adelante”.

DIFICULTADES

Sociales:

“a los nifilos asi los discriminan, hay personas
que se le quedan viendo a los nifios asi como
que fueran cosas que no valen... uno como
madre de familia se siente mal, que se le
gueden viendo a los nifios asi ignorandolos”.

Econdmicas:

“Dios siempre me ha bendecido, nunca nos
hemos quedado sin comer y..., siempre hemos
tenido lo necesario para darle a él, pero
siempre la mano de Dios”.

En la pareja/ Matrimonio:

“los dos estamos unidos luchando con él, solo
gue él no viene aqui va porque trabaja pero
siempre estamos los dos”.

= Aceptacion

» Empatia
= Afecto

= Tristeza
= ESperanza

= Rechazo
= Tristeza
= Pena

= Dicha

= Aceptacion

= Afecto

» Formacion

Reactiva:
cuando el
pensamiento
doloroso que
estaba pasando
con su hijo,
sustituyéndolo
por uno
agradable como
la esperanza en
la ayuda de
Dios.
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3.2.2.1 Andlisis general del testimonio
REACCIONES EMOCIONALES

Ante el diagnostico:

La reacciones mas comunes que presentaron los
padres de familia ante la noticia del diagnéstico de
pardlisis cerebral, en su mayoria fue el sentimiento de
Tristeza, que es una emocion bésica que todos
podemos experimentar en forma natural, provocando
en ellos un estado afectivo provocado por un
decaimiento de la moral. Seguido del sentimiento de
Culpabilidad ante la creencia de haber hecho algo
para que sucediera tal situacion. Continuadamente la
Incertidumbre de no saber qué sucederia, pasando
por el miedo, el dolor, la depresion, la impotencia y el
enojo a la situacion a la que se estaban afrontando.

Dificultades

C Sociales:

Los padres manifestaron en su mayoria sentir pena
gue es equivalente a la tristeza y vergiuenza, de
poder ser tildados o criticados por las personas,
sienten el rechazo por la sociedad en general, que
son indiferentes mostrando apatia, eso los hace
sentir frustrados y disgustados. Sin embargo, en
menor cantidad algunos padres tienen la dicha de
sentirse aceptados por la sociedad.

. Econdmicas:

La situacion actual de Guatemala, hace que los
padres se sientan preocupados por el sustento de su
familia y la situacion por la que atraviesan, esto hace
gue se sientan frustrados ya que son de escasos
recursos. En menor posicion se encuentran los
padres de recursos medios, donde manifiestan que
no han tenido mayores problemas econémicos.

= En la Pareja:

En su mayoria los padres indican que hay aceptacion
de la situacién de sus hijos, mostrando afecto y
empatia. En menor cantidad los padres manifiestan
que por la culpabilidad que sintieron uno del otro hizo
que hubiera rechazo, apatia y distanciamiento.

MECANISMOS DE
DEFENSA

La negacibn es de los
mecanismos de defensa mas
utilizados por los padres de
familia, debido a que se niegan
a creer que el acontecimiento
de su hijo o hija ocurrié o que la
condicion existe.

Seguidamente la
Racionalizacion es otro
mecanismo que los padres
buscan ante Ila situacion,
justificaciones incorrectas. Se
realizan preguntas del porqué
de la situaciobn o buscar el
culpable. Por lo tanto toman
conductas de negacion,
evitacion o traslado mediante
razones o] argumentos
(deformados) de la situacion
que estén viviendo con su hijo o
hija.

El bloqueo es otro mecanismo
gue en menor escala se
manifestd en los padres donde
al no saber qué hacer ante la
situacion o quedar en shock se
activa para protegerse.
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3.2.3 Anadlisis de resultados del inventario de estrategias de afrontamiento

Gréfica 1

Csli

(REP) Resolucion de Problemas (AUT) Autocritica (EEM) Expresion Emocional
(PSD) Pensamiento Desiderativo (APS) Apoyo Social (REC) Reestructuracién Cognitiva
(EVP) Evitacion de Problemas (RES) Retirada Social

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

Se observa en la grafica que en general se muestra en orden descendente una
escala alta con el 20% en pensamiento desiderativo, seguido de un 14% en
resolucién de problemas, 13% en reestructuracion cognitiva, 12% en expresion
emocional y apoyo social, 10% en autocritica y retirada social y 9% en evitacién de
problemas.
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3.2.3.1 Andlisis de las escalas de afrontamiento frente a los rangos bajo
medio y alto

Resolucién de problemas

Tabla 1
Rango No.
Bajo 2
Medio 6
Alto 4
Grafica 1

Resolucion de problemas

Bajo
ﬂ!tﬂ 1?%

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafa.

En la escala resolucién de problemas, el rango de afrontamiento con el puntaje
mas elevado es afrontamiento medio con el 50%, seguido afrontamiento alto con
el 33% y afrontamiento bajo con 17%.
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Autocritica

Tabla 2

Rango No.

Bajo 6

Medio 2

Alto 4

Gréfica 2

Autocritica

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacion del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala autocritica el rango de afrontamiento con el puntaje mas elevado es
afrontamiento bajo con el 50%, seguido afrontamiento alto con un 33% vy
afrontamiento bajo con el 17%.
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Expresion emocional

Tabla 3
Rango No.
Bajo 3
Medio 5
Alto 4
Grafica 3

Expresion Emocional

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacion del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala expresion emocional, el rango de afrontamiento con el puntaje mas
elevado es afrontamiento medio con el 42%, seguido afrontamiento alto con un
33% y afrontamiento bajo con 25%.
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Pensamiento desiderativo

Tabla 4
Rango No.
Bajo 1
Medio 1
Alto 10
Gréafica 4

Pensamiento Desiderativo

Bajo
9%

Medio
B%

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacion del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala resolucién de problemas, el rango de afrontamiento con el puntaje
mas elevado es afrontamiento alto con el 83%, seguido afrontamiento bajo con un
9% y afrontamiento medio con 8%.
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Apoyo social

Tabla 5

Rango No.

Bajo 3

Medio 5

Alto 4

Gréafica 5

Apoyo Social

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala apoyo social, el rango de afrontamiento con el puntaje mas elevado
es afrontamiento medio con el 42%, seguido afrontamiento alto con un 33% y
afrontamiento bajo con 8%.
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Reestructuracion cognitiva

Tabla 6
Rango No.
Bajo 4
Medio 5
Alto 3
Grafica 6

Reestructuracion Cognitiva

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala reestructuracién cognitiva, el rango de afrontamiento con el puntaje

mas elevado es afrontamiento medio con el 42%, seguido afrontamiento bajo con
un 33% y afrontamiento alto con 25%.
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Evitacion de problemas

Tabla 7
Rango No.
Bajo 4
Medio 8
Alto 0
Grafica 7

Evitacion de Problemas ,;,
0%

—

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacion del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala evitacion de problemas, el rango de afrontamiento con el puntaje mas
elevado es afrontamiento medio con el 67%, seguido afrontamiento bajo con un
33% y afrontamiento alto 0%.
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Retirada social

Tabla 8
Rango No.
Bajo 7
Medio 2
Alto 3
Grafica 8

Retirada Social

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En la escala retirada social, el rango de afrontamiento con el puntaje méas elevado

es afrontamiento bajo con el 58%, seguido afrontamiento alto con un 25% vy
afrontamiento medio con 17%.
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3.2.3.2 Analisis general escalas de afrontamiento frente a los rangos bajo
medio y alto

Tabla 1

Resolucién de problemas Pensamiento desiderativo
(10,50) (16)

Retirada social (5,50) Expresién emocional (9)

Autocritica (6)

Apoyo social (8,50)

Reestructuracién cognitiva
(11,50)

Evitacién de problemas (8,50)

Grafica 1

Escalas de Afrontamiento

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién del inventario de estrategias de afrontamiento a padres o tutores de
nifios con paralisis cerebral del centro de educacion especial Alida Espafia.

En las escalas de afrontamiento en general, el rango de afrontamiento con el
puntaje mas elevado es afrontamiento medio con el 62%, seguido afrontamiento
bajo con un 25% y afrontamiento alto con 13%.
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3.2.4 Interpretacion de resultados

En base al analisis de cada uno de los casos y el vaciado general de datos, se
encontré que los padres de familia ante la noticia del diagndstico de pardlisis
cerebral, en su mayoria fue el sentimiento de tristeza, que es una emocién basica
que todos podemos experimentar en forma natural, provocando en ellos un estado
afectivo, provocado por un decaimiento de la moral, asi mismo un sentimiento de
culpabilidad ante la creencia de haber hecho algo para que sucediera tal situacion
y la incertidumbre de no saber qué sucederia, pasando por el miedo, dificultad
para manejar el dolor, la depresién la impotencia y el enojo a la situacién a la que
estaban afrontado; utilizando el mecanismo de defensa de la negacién debido a
gue se niegan a creer que el acontecimiento de su hijo o hija ocurri6 o que la
condicion existe. Otro mecanismo utilizado por los padres fue la racionalizacion ya
que perennemente se realizan preguntas del por qué de la situacion o buscar el
culpable.

Se encontraron tres dificultades ante la situacion; una de ellas, las sociales; debido
a que se ha observado que en Guatemala existen mitos sobre las capacidades
diferentes, los padres manifestaron en su mayoria sentir pena que es equivalente
a la tristeza y la vergienza de poder ser tildado o criticado por las personas,
sienten el rechazo por la sociedad en general. Los padres al igual que su hijo o
hija se ven discriminado muchas veces por la misma familia y sociedad, que ve
con lastima la vida de éstos, esto produce en los padres aislamiento. Otra de las
dificultades es la econémica; ya que hace que los padres se sientan preocupados
por el sustento de sus familias y la situacion por la que atraviesan, esto hace que
se sientan frustrados ya que no cuentan con los recursos necesarios. La ultima por
mencionar no siendo menos importante, la pareja; encontramos que el hecho de
tener un hijo con pardlisis cerebral, sigue siendo uno de los mayores desafios a la
unién de los matrimonios, en su mayoria los padres indican que hay aceptacion de
la situacién de sus hijos, que ha unido a los conyuges en vez de separarlos,
mostrando afecto y empatia; sin embargo eso no quiere decir que sea una
situacion facil de afrontar. En menor cantidad los padres manifiestan que por la
culpabilidad que sintieron uno del otro hizo que hubiera rechazo, apatia y
distanciamiento o el que uno de ellos acepte toda la responsabilidad. Una parte de
nifios con capacidades diferentes viven con madres solteras. El temor al
embarazo alguno padres manifestaron que después de haber tenido un hijo con
pardlisis cerebral, algunos les costd arriesgarse a tener otro nifio por la posibilidad
de que nuevamente se presente otra situacion similar. Sin embargo la mayoria
tiene mas hijos.
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Los padres ante la situacion de tener a un hijo con paralisis cerebral, en las
estrategias de afrontamiento develan un alto porcentaje en la escala de
pensamiento desiderativo, reflejando el deseo que la realidad afrontada no fuera
estresante o no hubiese ocurrido, teniendo como adaptacién negativa en cuanto al
afrontamiento. sin embargo un menor porcentaje en resolucion de problemas las
cuales son estrategias cognitivas y conductuales que eliminar el estrés del deseo
que la situacion no hubiese ocurrido, los padres modificaron la situacion que lo
producia en una adaptacion positiva. En reestructuracion cognitiva los padres
modificaron la situacion estresante en una adaptacion positiva. En expresion
emocional los padres liberaron las emociones que acontecieron en el proceso de
estrés, esto devela una adaptacién positiva debido a que no inhibieron sus
sentimientos. De la misma forma en apoyo social sus estrategias estaban
encaminadas a la busqueda de ese apoyo emocional. En autocritica un bajo
porcentaje de padres utilizaron estrategias basadas en la autoinculpacion por la
ocurrencia de la situacion estresante y su inadecuado manejo, siendo una
adaptacion positiva. En la escala de retirada social la poblacion objeto de estudio
no utilizé en alto porcentaje las estrategias de retirada de amigos, familiares,
comparferos o personas significativas, asociada con la reaccion emocional en el
proceso estresante, teniendo una adaptacion positiva. En la escala de evitacion de
problemas la poblacién presentdé un porcentaje medio, en estrategias que incluyen
la negacién y evitacibn de pensamientos o actos relacionados con el
acontecimiento estresante teniendo asi un resultado de adaptacion positiva.

En conclusion en cuanto a las estrategias de afrontamientos podemos observar
que los padres, se mantienen en un afrontamiento de adaptacion positiva en la
mayoria de escalas, siendo estas en resolucion de problemas, expresion
emocional, apoyo social, reestructuracion cognitiva, autocritica, evitacion de
problemas y retirada social; la Unica estrategia con adaptacién que incide de
manera negativa es la escala de pensamiento desiderativo.

Si bien en los datos recabados no hay evidencia de un déficit alto en cuanto al
afrontamiento por parte de los padres o la presencia de estrategias de
afrontamiento inadecuadas, se considera que inicialmente en cuanto a los
testimonios, en los padres pudieron existir estos déficits, sin embargo en el
transcurso de la situacion y del desarrollo de los nifios, los padres encontraron
recursos personales que dieron como resultado que la mayor parte de las
estrategias fueran adecuadas. No obstante, el hecho de encontrar en un rango
medio estrategias adecuadas como resolucibn de problemas, expresion
emocional, apoyo social, reestructuracion cognitiva o escala inadecuada como
evitacion de problemas, indican que es importante disefiar estrategias de
intervencion que permitan fortalecer la direccion que deben tomar estas
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estrategias de afrontamiento para que se encuentren en el rango alto o bajo,
segun sean adecuadas o inadecuadas, y asi lograr el desarrollo completo del
afrontamiento.

Ante la necesidad de los padres y la situacién a la que se afrontan diariamente con
sus hijos/as con diagnostico de paralisis cerebral, los talleres tuvieron un alcance
importante en esta investigacion, debido a que los padres a través de la
experiencia compartieron con los demas y pudieron informarse de manera que se
sintieron menos solos. Se identificaron con las etapas por las que atraviesan los
padres, al inicio una negacién de la situacién en la que conservaban la esperanza
de pudiera existir algun error en el diagndstico, que en algunos casos fue
reemplazada por una aceptacion parcial. En cuanto a la etapa de la agresion, los
padres culparon uno al otro por la condicién del nifio o nifia, los padres hombres
manifestaron cierto rechazo hacia el hijo o hija, manifestando de igual forma enojo
hacia el médico, la religion y en algunos casos a la vida, debido a la impotencia y
frustracion que sintieron los padres. Lo que los llego a culminar con sentimientos
de culpabilidad y/o verglienza. La negociacion llega como etapa en la que las
madres de familia asumieron y se mostraron abiertas al didlogo. Sin embargo
tuvieron momentos en la etapa de depresion cuando los padres reflexionaron
acerca de la situacion del nifio o nifia dentro del contexto familiar y social,
manifestando conductas de agotamiento fisico y mental, falta de apetito, y apatia.
Y en cuanto a la etapa de aceptacién que puede ser parcial o total han durado
tiempo y se han presentado épocas de crisis, segun lo manifestaron los padres.

Sin embargo, alguna de las fases anteriores puede volver a aparecer en el
transcurso de la vida de los padres, debido a que cuando un pequefio tiene alguna
discapacidad, generalmente, la reaccion inicial de los padres produce una
sintomatologia depresiva de intensidad, formas de reaccion y tiempo de
recuperacion, variables que dependen de factores tales como el grado de
incapacidad, desarrollo de la personalidad y adaptacién vital de la familia antes de
la llegada del hijo, el grado de éxito profesional y social, nivel intelectual, status
socioeconémico y creencias religiosas entre otros. La depresion ante el
diagnéstico del hijo no solo la viven a nivel personal, también en su nucleo de
relacion interpersonal. Por lo que a través de ejercicios en los talleres se
identificaron con las circunstancias que tiene el hecho de educar a un hijo con
capacidades diferentes, incrementaron sus habilidades de afrontamiento, lo que
los llevdé a aumentar su autonomia y conocimiento personal, logrando asi mejorar
su salud mental y calidad de vida. También se propicié la reflexiébn para que
ambos padres se unan mas y se ayuden uno al otro con el proposito de compartir
plenamente los problemas y las alegrias, ante el diagndstico del hijo.
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CAPITULO IV

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

4.1 CONCLUSIONES:

El nacimiento de un nifio con capacidades diferentes es un acontecimiento
inesperado, que interrumpe el proceso de adaptacién natural en la familia, se
desquebrajan todas las expectativas y la familia se sumerge en una
sensacion de desconcierto y preocupacion, por lo que la intervencién
profesional de psicélogos en el proceso de rehabilitacion de la nifiez con
paralisis cerebral y especialmente el brindar apoyo en el aspecto emocional a
los padres y familiares es de vital importancia.

Las reacciones emocionales ante el desconocimiento de lo que es paralisis
cerebral, los padres manifestaron, fuertes emociones entre las mas comunes
que presentaron los padres de familia ante la noticia del diagnéstico de
paralisis cerebral, en su mayoria fue el sentimiento de tristeza seguido del
sentimiento de culpabilidad ante la creencia de haber hecho algo para que
sucediera tal situacion y la incertidumbre de no saber qué sucederia, pasando
por el miedo, el dolor, la depresion, la impotencia y el enojo a la situacion a la
que se estaban afrontando.

Los mecanismos de defensa detectados en su denominador comun fue la
negacion debido a que se niegan a creer que el acontecimiento de su hijo o
hija ocurrié o que la condicién existe. Otro mecanismo utilizado por los padres
fue la racionalizacién ya que perennemente se realizan preguntas del ¢por
qué? de la situacion o de buscar el culpable.

Se encontraron tres dificultades ante la situacion de los padres; una de ellas,
las sociales; los padres manifestaron en su mayoria sentir pena que es
equivalente a la tristeza y la vergiienza de poder ser tildado o criticado por las
personas, sienten el rechazo por la sociedad en general. Otra de las
dificultades es la econdmica; ya que hace que los padres se sientan
preocupados por el sustento de sus familias y la situacion por la que
atraviesan, la dltima por mencionar no siendo menos importante, la pareja;
encontramos que el hecho de tener un hijo con pardlisis cerebral, sigue siendo
uno de los mayores desafios a la union de los matrimonios, en su mayoria los
padres indican que hay aceptacion de la situacion de sus hijos, que ha unido a
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los coényuges en vez de separarlos, mostrando afecto y empatia. el temor al
embarazo alguno padres manifestaron que después de haber tenido un hijo
con pardlisis cerebral, algunos les costd arriesgarse a tener otro nifio por la
posibilidad de que nuevamente se presente otra situacion similar. Sin embargo
la mayoria tiene mas hijos.

En los datos recabados no hay evidencia de un déficit alto en cuanto al
afrontamiento por parte de los padres o la presencia de estrategias de
afrontamiento inadecuadas, no obstante, el hecho de encontrar en un rango
medio estrategias adecuadas como Resolucion de Problemas, Expresion
Emocional, Apoyo Social, Reestructuracion Cognitiva 0 escala inadecuada
como Evitacion de Problemas, indican que es importante disefiar estrategias
de intervencién que permitan fortalecer la direccibn que deben tomar estas
estrategias de afrontamiento para que se encuentren en el rango alto o bajo,
segun sean adecuadas o inadecuadas, y asi lograr el desarrollo completo del
afrontamiento.

A través de los talleres se promovio el desarrollo pleno de los padres, al
brindarles estrategias de afrontamiento que aumentan su autonomia y
conocimiento personal. Todo ello con el fin de dar soporte a los padres que no
sabian donde iniciar esa busqueda de informacién, apoyo y comprension, asi
mismo que a través de la convivencia y experiencia de otros padres se
sintieran menos solos y apoyados, logrando asi mejorar su salud mental y
calidad de vida.
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4.2 RECOMENDACIONES:

Es importante que ante el diagnéstico de paralisis cerebral, o cualquier otra
capacidad diferente; que los profesionales de la salud, brinden informacion de
una forma humana que evidencie su ética y profesionalismo, utilizando un
lenguaje sencillo y comprensible para el entendimiento de los padres, ya que
una informacién confusa y la ignorancia en cuanto a la situacion a la que se
afrontaran puede llevar a no crear falsas expectativas.

Las instituciones de la salud, puedan implementar programas de Intervencion
en Crisis para apoyar a los padres ante el diagndstico, pues impacta de tal
manera, que el apoyo emocional en los instantes siguientes al diagndstico, les
ayudan a comprender a no sentirse culpables por sus reacciones de enojo,
estrés, ansiedad o depresion ante la capacidad diferente de su hijo o hija,
haciéndoles tener conciencia de las habilidades y limitaciones del nifio y
tratarlo de acuerdo con sus posibilidades, pero siempre teniendo en cuenta
gue su condicién no lo excluye de responsabilidades y comportamientos.

Las discapacidades diferentes tienen un impacto sobre la sociedad, por lo que
es importante sensibilizar a las personas con las que nos relacionamos y
solidarizarnos con la condicion de las personas que en el caso de paralisis
cerebral la familia se vuelve mas vulnerable, pues no necesitan de lastima sino
de la comprension y el apoyo para defender y hacer valer sus derechos. Por lo
anterior, es importante sefialar la proyeccion social y su objetivo central, el
cual es dar respuestas a problemas y necesidades que presenta una
comunidad o una poblacion de estudio, plantear un acercamiento a los
aspectos que dan cuenta del impacto de la discapacidad en la familia y
especificamente en los padres.

Es necesario gestionar nuevas intervenciones terapéuticas, dar a conocer la
experiencia de los padres en grupos de apoyo, las practicas sociales en las
instituciones que atienen a padres de nifios especiales y aportes que puedan
lograr estabilidad emocional, manejo adecuado del duelo y acompafamiento
familiar, con el fin de tener conciencia de su capacidad de afrontamiento a la
situacion que afrontan.

Al Centro de Educacién Especial Alida Espafa, pueda implementar un
Programa de Intervencion Familiar que es una disciplina terapéutica que
aborda la mediacion y el tratamiento de la familia en su conjunto, y no de un
miembro individual ya que es importante para el afrontamiento de los padres
con hijos de diagnoéstico de paralisis cerebral tengan un desequilibrio en todos
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los ambitos de su vida. Para que asi se le pueda brindar soporte emocional,
incrementando asi las habilidades de afrontamiento, a través del reforzamiento
positivo, la empatia y el apoyo.

Es importante fomentar la comunicacion entre la pareja, especialmente en
momentos de crisis ya que la falta de comunicacion puede causar aislamiento
en el plano afectivo tanto en las relaciones sociales como de pareja. Lo mas
Optimo es que los padres compartan sus sentimientos, que vivan su tristeza,
Su enojo y que sepan expresarlo, para que juntos lleguen a acuerdos y
encuentren soluciones correctas.
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA

ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS

“REACCIONES EMOCIONALES QUE ENFRENTAN i
LOS PADRES ANTE LA PRESENCIA DE UN HIJO foslsategiiin:
CON PARALIS CEREBRAL”

GUIA DE TESTIMONIO

No. Entrevista
Fecha:

Apellidos:

Nombres:

Edad: Género: F M

Profesion:

Estado Civil:

¢, Que emaciones afrontd en el momento que se enterdé que su hijo (a) tenia

Paralisis Cerebral?

¢, Qué dificultades ha tenido que afrontar ante la sociedad?

¢, Que dificultades econdmicas ha tenido que afrontar ante esta situacion?

¢En qué medida a afectado esta situacién en su matrimonio?
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Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSI)
(Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, 1989. Adaptacion por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006)

El propésito de este cuestionario es encontrar el tipo de situaciones que causa problemas a las personas en
su vida cotidiana y como éstas se enfrentan a estos problemas. Piense durante unos minutos en un hecho o
situacion que ha sido muy estresante para usted en el Ultimo mes. Por estresante entendemos una situacion
gque causa problemas, le hace sentirse a uno mal o que cuesta mucho enfrentarse a ella. Puede ser con la
familia, en la escuela, en el trabajo, con los amigos, etc. Describa esta situacion en el espacio en blanco de
esta pagina. Escriba qué ocurrid e incluya detalles como el lugar, quien o quienes estaban implicados, por qué
le dio importancia y qué hizo usted. La situacion puede estar sucediendo o puede haber sucedido ya. No se
preocupe si esta mejor 0 peor escrito 0 mejor o peor organizado, solo escribala tal y como se le ocurra.
Continte escribiendo por detras si es necesario.




De nuevo piense unos minutos en la situacion o hecho que haya elegido. Responda a la siguiente lista de
afirmaciones basandose en como manejo usted esta situacion. Lea cada frase y determine el grado en que
usted hizo lo que cada frase indica en la situacion que antes eligi6 marcando el nimero que corresponda:

0= En absoluto; 1=Un poco; 2=Bastante; 3=Mucho; 4=Totalmente
Esté seguro de que responde a todas las frases y de que marca s6lo un nimero en cada una de ellas. No
hay respuestas o incorrectas; sélo se evalla lo que usted hizo, pensé o sintié en ese momento.

NOMBRE EDAD FECHA EVAL.:
1 Luché para resolver el problema 0 1 2 3 4
3 Deje salir mis sentimientos para reducir el estrés 0o 1 2 3 4

Encontré a alguien que escuchd mi problema

No dejé que me afectara; evité pensar en ello demasiado

Me esforcé para resolver los problemas de la situacion

Exprese mis emociones, lo que sentia

Hablé con una persona de confianza

Traté de olvidar por completo el asunto

Hice frente al problema 2

Analice mis sentimientos y simplemente los deje salir

Dejé que mis amigos me echaran una mano

23 Quité importancia a la situacidén y no quise preocuparme mas 2
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25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

39

40

Supe lo que habia que hacer, asi que doblé mis esfuerzos y traté con mas impetu de hacer 0
que las cosas funcionaran

Me recriminé por permitir que esto ocurriera 0
Dejé desahogar mis emociones 0
Deseé poder cambiar lo que habia sucedido 0
Pasé algun tiempo con mis amigos 0

Me pregunté qué era realmente importante y descubri que las cosas no estaban tan mal 0
después de todo

Me comporté como si nada hubiera pasado 0
No dejé que nadie supiera como me sentia 0
Mantuve mi postura y luché por lo que queria 0
Fue un error mio, asi que tenia que sufrir las consecuencias 0
Mis sentimientos eran abrumadores y estallaron 0
Me imaginé que las cosas podrian ser diferentes 0
Pedi consejo a un amigo o familiar que respeto 0
Me fijé en el lado bueno de las cosas 0
Evité pensar o hacer nada 0
Traté de ocultar mis sentimientos 0
Me consideré capaz de afrontar la situacion 0

FIN DE LA PRUEBA

‘ REPH AUT‘ EEM ‘ PSD ‘ APS‘ REC‘

PC

A complementar por el evaluador
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UNIVERSIDAD DE SAN CARLOS DE GUATEMALA
ESCUELA DE CIENCIAS PSICOLOGICAS .
CENTRO UNIVERSITARIO METROPOLITANO (CUM) e

Raicalogicas

CONSENTIMIENTO INFORMADO

El propdsito de esta ficha de consentimiento es proveer a los participantes
en esta investigacion con una clara explicacion de la naturaleza de la misma, asi
como de su rol en ella como participantes.

La presente investigacion Reacciones Emocionales que enfrentan los
Padres de Familia ante la Presencia de un hijo con Paralisis Cerebral del Centro
de Educacion Especial Alida Espafa. Realizada por Ulda Beatriz Garcia Salazar y
Linda Victoria Mejia Asencio.

La participacion es este estudio es estrictamente voluntaria. La informacion
que se recoja sera confidencial y no se usara para ningun otro proposito fuera de
los de esta investigacion. Sus respuestas al cuestionario y a la entrevista seran
codificadas usando un nimero de identificacién y por lo tanto, seran anoénimas.

Si tiene alguna duda sobre este proyecto, puede hacer preguntas en
cualquier momento durante su participacion en €l. Igualmente, puede retirarse del
proyecto en cualquier momento sin que eso lo perjudique en ninguna forma.

Desde ya se le agradece su participacion.

Nombre del Participante

Firma

Nombre del Entrevistador

Firma
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