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Para su conocimiento y efectos consiguientes, transcribo a usted el Punto
QUINTO (50.) del Acta CINCUENTA Y DOS GUION DOS MIL SIETE (52-2007),
de la sesion celebrada por el Consejo Directivo el 12 de octubre de 2007, que
copiado literalmente dice:

QUINTO: E! Consejo Directivo conocid el expediente que contiene el informe Final
de Investigacién, fitulado: “IMPORTANCIA DE LA ORIENTACION Y
ACOMPANAMIENTO PSICOLOGICO A PADRES DE NINOS Y NINAS CON
PARALISIS CEREBRAL, ESTUDIO REALIZADO EN EL AREA DE
NEUROLOGIA DEL IGSS”, de la carrera de Licenciatura en Psicologia, realizado
por.

ANA LUCRECIA ROMERO ILLESCAS CARNE No.9015688

El presente frabajo fue asesorado durante su desarrolio por la Licenciada Maria
Del Pilar Velasquez Vasquez y revisado por el Licenciade Marco Antonio Garcia
Enriquez. Con base en lo anterior, el Consejo Directivo AUTORIZA LA
IMPRESION del Informe Final para los tramites correspondientes de graduacion,
los que deberdn estar de acuerdo con el Insiructivo para Elaboracion de
Investigacion de Tesis, con fines de graduacién profesional.”

Atentamente, QENCIAS
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PROLOGO

Esta obra fué realizada en uno de los mas importantes centros hospitalarios del
pais como lo es el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social; revela al lector,
el por qué de éste trabajo que pone de manifiesto la necesidad urgente de
crear programas de salud mental para los padres que tienen a su cuidado un(a)
nifio(a) con paralisis cerebral debido a las constantes recaidas que los nifios
sufren.

Para lograr la mayor eficacia me involucré en lo que es la clinica de
neurologia al lado de uno de los més connotados meédicos especialistas, siendo
el jefe de servicio Pediatra Neurélogo de quien aprendi mucho durante el
tiempo que realice dicha investigacion; entre otras cosas; cdmo se hace un
examen neurolégico, anormalidades congénitas, conocimientos a cerca de
neurologia, distintas enfermedades como: neurofiboromatosis, tumores
cerebrales, epilepsias de distintos tipos, perfil que presentan los padres al ser
entrevistados, y qué necesidades emocionales merecian mayor atencion.

Para lo cual, disefiamos una sencilla boleta que diera como resultado cuales
eran realmente los problemas que afectaban més a los padres, (de tipo
econdémico, social, de pareja, personalidad, etc), teniendo en mis manos el
indicador mas marcado tanto cuando contestaron la boleta, y al realizar la
entrevista. Comencé a trabajar en base a las necesidades de los padres
creando un programa personalizado que dié motivacion y sobre todo una
explicacion a los confusos procesos mentales a los cuales se ven confrontados;
de acuerdo a los distintos tipos de paralisis cerebral, que por su gravedad van
deteriorando la vida familiar y por ende la calidad de vida del nifio.

Se trabajaron talleres vivenciales que hicieron a los padres ubicarlos en una
realidad con alternativas mas positivas siendo de gran beneficio para la
institucion  porque en el area de psicologia actualmente no hay,
lamentablemente un interés genuino; se cae en la posicion de no tener mas
iniciativa y esperamos que los padres lleguen a los servicios sin darnos cuenta
que las depresiones a las que se ven expuestos les llevan al aislamiento y a un
no querer salir de su situacion porgue carecen de un equilibrado amor propio.
Es entonces necesario buscar a los padres y darles el soporte emocional para
gue encuentren de nuevo una razon para disfrutar la vida y a sus hijos. Por
eso tengo la certeza que siendo madre de una nifia con paralisis cerebral y
hablandoles de mi experiencia pude entrar en ese dolor, soledad, ansiedad,
desesperacion tantas veces vivida. El beneficio personal es incalculable, el
compartir en la sala del hospital visitando el area de encamamiento, los
trabajos realizados en grupo, los otros exponentes que dieron las charlas
brindaron un aporte social-emocional tanto para los padres como para mi que
he sentido la necesidad de haber implementado éste programa y reunir a las
madres frecuentemente para trabajar en su crecimiento personal.



Los objetivos de éste trabajo fueron el promover un programa de salud mental
a padres de nifios y niflas con necesidades diferentes; programa que se
impulsoé gracias al apoyo del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social, cuya
finalidad era 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 aceptacién hacia
la enfermedad de su hijo o hija.

A si mismo de ésta psicoterapia grupal los padres pudieron expresar en forma
abierta su forma de sentir frente a ésta enfermedad identificando con ello sus
emociones tales como: depresion, ansiedad, culpa, etc. Se logr6 un mejor
autoconocimiento de si mismos. Se evalu6 la efectividad del programa de
orientacion psicologica para los padres por medio de un cuestionario semanal
gue evaluara el nivel de comprensién de los padres y la aceptacion del mismo.



Capitulo |
INTRODUCCION

El presente estudio fué realizado en el area de Neurologia del departamento de
pediatria del Hospital General de enfermedad comun, fué aplicado a la
poblacién de madres y padres de nifios y nifias con paralisis cerebral que
indica que es un dafio cerebral que afecta el movimiento, alterando asi
extremidades superiores e inferiores producida por una lesidon neuroldgica no
progresiva que interfiere en el desarrollo del cerebro que en ocasiones es
producida por trastornos metabdlicos, congénitos, infecciosos, que puede darse
durante o después del parto y que dependiendo de la gravedad puede llegar a
ser incapacitante tanto para el niio o nifla como para los padres.

El principal objetivo fué implementar un programa de salud mental para madres
y padres de nifios con éste tipo de discapacidad, investigando cuales eran los
indicadores mas pronunciados como: ansiedad, depresion, baja autoestima,
problemas de pareja, econdmicos o de indole social.

Se enfatiz6 mucho en éste estudio el proceso de duelo, totalmente normal que
pone a los padres en una situacion de alto riesgo, ya que la aceptacion de los
padres hacia la discapacidad de sus hijos es sumamente importante para la
rehabilitacion de los mismos. Un padre o madre con conflictos internos o
externos no puede ayudar de manera adecuada al desarrollo y mejoria de lo
que va a ser su lenta recuperacion, que depende del diagnéstico de cada nifio
0 nifia.

Esto se logré determinar a través de las entrevistas y consultoria que se di6 a
las madres y padres, mediante pruebas tales como: Test de Zung, preguntas
concretas en evaluaciones de talleres; mediante psicoterapia individual y grupal
(talleres en grupo), procurando inducirlos a un cambio de mentalidad que les
permitiera ver a sus hijos como una fuente de superacién tanto personal como
a nivel familiar y social. Reafirmando asi la necesidad que tienen los padres de
un programa que cubriera las necesidades emocionales, que en éste centro
lamentablemente han desaparecido debido a la poca asistencia de los padres
gue se han resignado a vivir su situacion como algo normal, lamentablemente
psicologia pasa a un segundo término, las madres y padres prefieren una serie
de medicamentos que den el mantenimiento necesario a sus hijos, y muchas
veces es el especialista quien recibe las quejas, el dolor, y la impotencia,
buscando apoyo emocional.

Por eso crei necesario involucrarse e ir en la busqueda de las madres y padres,
y concientizarles en su problema y proporcionarles el apoyo emocional,
escucharlos para reafirmar la necesidad de wun servicio psicolégico
personalizado que les permita ver un futuro al menos mas satisfactorio.



Al finalizar ésta investigacion se obtuvo como resultado de la misma, que
nuestra poblacion guatemalteca desea urgentemente la ayuda psicoldgica, y
que hace esfuerzos sobrehumanos para llevar a sus hijos a los servicios de
salud, pero su situacién econdmica dificulta su proceso de recuperacion que se
marca en la ausencia de los padres que no cuentan ni siquiera con el pasaje
para asistir a las reuniones, aunado a ésto carecen de una adecuada
autoestima, asi que prefieren ya no ser ellos mismos sobreprotegiendo a sus
hijos y poniéndolos como excusa para no asistir a los talleres e incluso a los
otros servicios médicos, parece ser que el padre del nifio especial se victimiza
a si mismo conmiserandose de su situacion en algunos casos.

A diferencia de otros padres que luchan por darle una mejor calidad de vida a
sus hijos, trabajando sus problemas y asistiendo a sus charlas con regularidad,
por tanto si manejan estados de ansiedad, depresion y baja autoestima ya que
en nuestro pais se discrimina al nifio especial y se margina a los padres; segun
entrevistas realizadas.

El padre de un nifio especial al igual que su hijo se ve discriminado muchas
veces por la familia que ve con lastima la vida de los padres con su hijo
discapacitado, ésto produce en los padres aislamiento, poca capacidad de
trabajar en una sana recreacion, la madre y el padre prefieren solventar los
distintos procesos que conlleva el intenso problema sin la ayuda casi de nadie,
aislandose asi de su entorno social.

Asi se observa poco a poco la disminucién de contacto social que hay entre
padres con nifios especiales y padres con nifios normales, creando en los
padres resentimientos, timidez y baja autoestima que en éste proyecto se ve
trabajada ampliamente debido a la necesidad tan fuerte de socializacion sana,
gue se necesita para mejorar la discapacidad en el nifio.

Si los padres llegan a encontrar motivacion, apoyo psicolégico, las espectativas
de los padres cambiaran a una forma de pensar mas positiva, y a recobrar la
confianza en si mismos tantas veces perdida por los comentarios negativos de
algunos especialistas y otros profesionales, que quiza sin mala intenciéon dan
un diagndstico, un prondstico en el que los padres del nifio especial tienen que
estar preparados, ya que si emocionalmente y psicologicamente no han
recibido una adecuada orientacion dejaran a su hijo sin la posibilidad de
recuperarse.



MARCO TEORICO

No hay nifio actualmente que no haya entrado en contacto con un médico
(vacunas, revisiones, enfermedades, etc.) La enfermedad modifica diversos
aspectos en el nifio, ya sea como consecuencia directa por su impacto
desorganizador de la vida psiquica infantil o por el cambio que se producen en
las relaciones familiares.

Cada niflo reacciona de diversas formas, pero se asegura que sufre una
desorganizacion que le obliga a recurrir a modos de conducta aprendidos en
anteriores etapas del desarrollo. Su finalidad es siempre la busqueda de
cuidado y encontrar una persona capaz de metabolizar aquellas ansiedades
que él siente como intolerables o incomprensibles, esa persona generalmente
es la madre.

La intensidad de las conductas como: apego, intolerancia, apatia, etc. se debe
a varios factores: intensidad de la enfermedad, actitud de la familia (la madre
especialmente) el tipo de tratamiento, la edad, etc.

"Los estimulos fisicos, psicologicos o0 sociales de gran estrés, pueden dar lugar
a un trastorno de equilibrio adaptativo del nifio y a la aparicion de una

enfermedad o estado patoldgico”.

El trato del hijo por los padres puede verse significativamente alterado
debido a la ansiedad o a la culpabilidad y producir una importante modificacién
de la conducta del nifio, o respuesta de rivalidad de los hermanos. En las
familias seriamente perturbadas, el nifio enfermo puede ser una victima
propiciatoria para las tensiones de la familia o bien puede ser tratado de formas
no realistas como un invélido crénico. Las familias de diferentes niveles
socioeconOmicos y étnicos responden de formas distintas a la enfermedad de
un nifio y pueden reaccionar positiva 0 negativamente ante el personal médico.

PARALISIS CEREBRAL

“La denominacion de paralisis cerebral hace referencia a un grupo de
trastornos cuyos denominadores comunes son las alteraciones en el control de
movimientos, su comienzo precoz y la ausencia de una enfermedad progresiva.
Puede tener diferentes subtipos, dependiendo de las partes del cuerpo
afectadas. Se ha definido el concepto de la pardlisis cerebral
fundamentalmente por motivos terapéuticos: los individuos afectados por los
trastornos incluidos en ésta denominacion suelen tener las mismas

necesidades de rehabilitacién, educacion y servicios médicos y sociales”. 2

La paralisis cerebral es un desorden motor aparecido antes de los tres afios
debido a una lesién neurolégica no progresiva que interfiere en el desarrollo del
cerebro.

! Sula, Wolff. “Trastornos Psicolégicos del Nifio” Editorial Siglo XXI, México D.F. Pagina 50
2 Swaiman, Kenneth F. “Neurologia Pediatrica, Principios y Préacticas” Editorial Diorky, Madrid, Espafia 1996.
Pagina 481.




La paralisis Cerebral se define como un trastorno neuromotor no progresivo,
debido a una lesién o una anomalia del desarrollo del cerebro inmaduro. La
pardlisis cerebral dificulta los mensajes enviados por el cerebro hacia los
musculos, dificultando el movimiento de los mismos. Es un concepto
enormemente confuso ya que aunque sea un trastorno motor también lleva
asociados otros de tipo sensorial, perceptivos y psicologicos. La paralisis
cerebral no es progresiva, lo que significa que no se agravar cuando el nifio
sea mayor, pero algunos problemas se pueden hacer mas evidentes.

La paralisis cerebral no es una sola enfermedad sino un grupo de trastornos
relacionados entre si, que tienen causas diferentes.

Muchos de los casos de la misma no tienen una causa conocida. El trastorno
se produce ante un desarrollo anormal o un dafo en las regiones cerebrales
que controlan la funcién motora.

Las causas pueden ser las determinantes del cuadro clinico: trastornos
metabdlicos, congénitos, fisicos, anteriores, posteriores 0 concomitantes al
parto que produzcan una lesion del desarrollo motor del nifio en los estadios
iniciales de su vida. Infeccion y/o fiebre muy alta del bebé que no se controlé a
tiempo, falta de oxigeno del bebé durante su nacimiento, deficiente atencion
médica antes, durante o posterior al parto. Las lesiones cerebrales pueden ser
variadas, mas o menos extensas y graves y se manifiestan con sintomas tales
como:

- Trastornos del tono motor, Alteraciones sensoriales auditivas o visuales

- Trastornos del lenguaje y de la comunicacion cultural.

- Manifestaciones epilépticas, consecuentes a la lesion neurologica

- Retraso intelectual y/o Alteracion o retraso en la adquisicion de patrones
conductuales para la autonomia personal.

Los nifios o nifias con mayor riesgo de padecer una paralisis cerebral son:

¢ Los nifios prematuros o con bajo peso al nacer. Maxime en aquellos nifios
gue nacen con menos de 5 libras de peso y entre los nifios nacidos con
menos de 37 semanas de gestacion.

¢ Los bebes de madres que sufrieron hemorragia vaginal durante el
embarazo y presencia de excesivas proteinas en la orina.

¢ Los bebes de madres que tuvieron un parto muy dificil, 0 con una mala
posicién al nacer. Problemas respiratorios o vasculares en el bebe durante
el parto pueden causar dafio permanente en el cerebro.

¢ Los bebés gque expulsan meconio, lo que significa que estaban formando
heces dentro del utero.



¢ Malformaciones congénitas en lugares diferentes del sistema nervioso.

¢ Baja puntuacion Apgar. Esta puntuacion refleja la condicion del recién
nacido. Para ello los médicos verifican con regularidad la frecuencia
cardiaca del nifio, la respiracion, el tono muscular, los reflejos y el color de
la piel durante los primeros minutos después del parto. Entre mas alta sea
la puntuacion mas normal es el estado del nifio, una baja puntuacién
después de 20 minutos es indicativo de futuros problemas.

¢ Partos multiples. Gemelos, trillizos, etc. se asocian a un riesgo mas alto de
pardlisis cerebral.

¢ Hipertiroidismo maternal o retraso mental hace mas probable que los bebés
desarrollen la pardlisis.

Nivel Cognitivo

La Paralisis Cerebral Infantil no tiene porqué significar una alteracion a nivel
cognitivo como tradicionalmente se ha creido, lo que ha abierto el camino a
intervenciones psicolégicas que lo han potenciado. Aunque algunos nifios
tienen problemas de aprendizaje, esto no es siempre asi, incluido pueden tener
un coeficiente mas alto de lo normal.

Alteraciones Visuales:

El problema visual mas frecuente es el estrabismo los ojos no estan alineados
y necesitaran ser corregidos con gafas, en casos mas complicados mediante
una operacion quirdrgica.

Los problemas visuales mas serios son menos frecuentes. Algunos nifios
pueden tener un defecto que provoca que la parte del cerebro que es
responsable de la interpretacion de las imagenes que el nifio ve no funciona
con normalidad. En pocos casos, el nifio se puede quedar ciego pero en la
mayoria del los casos los nifios con éste defecto sélo tienen dificultad para
descifrar los mensajes que reciben desde sus 0jos, por ejemplo cuando
aprender a leer.

Comunicacion:

La capacidad de comunicarse de un nifio afectado por paralisis cerebral, va a
depender fundamentalmente de su desarrollo intelectual que hay que estimular
desde el principio. Su capacidad de hablar también dependera de la habilidad
gue adquiera para dominar la lengua, el paladar, y la cavidad bucal. Las
dificultades para hablar que tengan van asociadas a las de tragar y masticar.

El grado de afectacion es diverso, desde una grave e invalidante tetraparesia a
la que se asocian trastornos epilépticos, un retraso mental severo y la
consiguiente falta de autonomia y expresion, hasta lo que se ha denominado
“lesion cerebral minima” con una ligera hiperquinesia, leve déficit de atencién y



un trastorno motor apenas perceptible que no supone limitacion ni retraso en el
desarrollo psicomotor ni en la maduracion emocional del nifio.

El tratamiento consiste en fisioterapia, que se refiere a la estimulacion
planificada de la motricidad para intentar recuperar los movimientos
compensatorios que puedan sustituir a los limitados o ausentes.

Los pilares del tratamiento de la paralisis cerebral son 4:

e Terapia fisica

e Terapia ocupacional

e Logopedia

e Escuela (Educacién compensatoria)

-Terapia fisica: Puede comenzar normalmente en los primeros afios de vida
después de dado el diagnéstico. La finalidad de la misma es: prevenir el
deterioro o debilidad de los musculos por la falta de uso (atrofia). Evitar
contracturas; mejorar el desarrollo motor del nifio.

Los programas que generalmente se utilizan en la terapia fisica son: Técnica
Bobath, que consiste en inhibir los esquemas del movimiento patolégico e
influir en el tono muscular para facilitar el movimiento. Otro método de terapia
fisica es el de “Patrones” basado en el principio de que las destrezas motoras
deben ensefarse en la misma secuencia que se desarrolla normalmente, no
tomando en cuenta la edad del nifio, se le ensefian movimientos elementales
como impulsarse para ponerse de pie y gatear antes de ensefiarle a caminar.
La terapia fisica necesita de un programa de desarrollo que estimule al nifio ya
que el mismo requiere de nuevas experiencias e interaccién con el mundo
interior para poder aprender.

-Terapia Ocupacional: EIl terapeuta ocupacional debe ensefarle a realizar
destrezas tales como comer, vestirse o usar el bafio, que aumenta la confianza
en si mismos y la autoestima.

-Logopedia: es el lenguaje interno, la emision del sonido vocal y la
articulacion de la palabra hablada con diversas técnicas especializadas. La
escolaridad presenta opciones igualmente muy diferentes segun el grado de
afectacién de los nifios, entre ellos aula especial o ensefianza normal.

-Escuela: Utiliza teoria y técnicas psicolégicas para aumentar las habilidades
del nifio. Sirve de complemento a la terapia fisica, ocupacional y del habla.

Los principales profesionales que atenderan al nifio especial desde el principio
seran:



- Médico Neonatologo

- Neurdlogo Pediatra

- Fisioterapista

- Trabajador social

- Psicélogos y pedagogos
- Logopedas

- Asistentes sociales

Cirugia Ortopédica

Puede ajustar la posicion de tendones o fusionar las articulaciones. Se
recomiendan cuando las contracturas son demasiado severas como par causar
problemas de movilidad. Alargando asi los musculos y tendones que estan
demasiado cortos.

Esta técnica intenta reducir la espasticidad en las piernas, reduciendo la
cantidad de estimulo que llega a los musculos a través de los nervios. Por lo
regular las operaciones llevan un largo periodo de recuperacion, siendo el
objetivo principal que el nifio logre caminar.

Terapia Farmacéutica

Existen medicamentos que se muestran muy eficaces para el tratamiento de
las convulsiones que con cierta frecuencia se asocian a la Paralisis Cerebral.
Estos farmacos se indica dependiendo del tipo de convulsién, no hay uno que
controle todos los tipos de convulsiones e incluso distintas personas con el
mismo tipo de convulsién pueden requerir diferentes medicamentos. EI médico
dira cuél es el mas indicado en cada caso.

Aunque sigue sin conocerse hasta que punto la pardlisis cerebral o sus
subtipos comparten los mismos factores etiolégicos, se confia en que la
identificacion de antecedentes de paralisis cerebral, pueda ayudar a desarrollar
estrategias para su prevencion.

La etiologia; basandose en las caracteristicas neonatales, existen por lo menos
tres sindromes fundamentales de pardlisis cerebral congénita: la pardlisis
cerebral de nifios de muy bajo peso al nacer, la de los nacidos a término con
problemas neuroldgicos y sistémicos durante el periodo neonatal y la
identificada posteriormente en nifios nacidos a término que aparentemente
estaban sanos al nacer. El bajo peso al nacer y la menor duracién de la
gestacion son factores de riesgo para la paralisis cerebral. Los prematuros que
son pequeios, incluso para su poca edad gestacional, son los que corren
mayor riesgo. Representa una parte importante y en aumento del total de
casos de pardlisis cerebral. Los nacidos a término que han sufrido lesiones
cerebrales irreversibles durante el parto estan enfermos durante el periodo
neonatal, han punteado bajo en el test de Apgar, hipotonia persistente,
problemas para iniciar y mantener la respiracion y depresion de otros reflejos



con niveles de conciencia inferiores a lo normal y convulsiones precoces. La
tercera se refiere a nifios nacidos sin depresion neurologica durante el periodo
neonatal.

La subclasificacién de las paralisis, de acuerdo a la neurologia pediatrica, se
dividen en:

-Pardlisis espastica: se caracteriza por afectar a las unidades motoras
superiores, produciendo hiperreflexia. Esta se subdivide en la hemiplejia, que
consiste en la afectacion del brazo y la pierna de un mismo lado. Diplejia
espastica, que es la forma de paralisis cerebral con mayor correlacién con el
nacimiento prematuro y afecta mucho mas a las piernas que a los brazos, que
casi pueden funcionar normalmente. La cuadriplejia espastica o hemiparesia
doble afecta las cuatro extremidades (cuando menos, a brazos, con la misma
intensidad que las piernas). La monoplejia y triplejia, con una o tres
extremidades afectadas se suele detectar una subdivision otro tipo. Esta es la
forma clinica mas frecuente de la paralisis cerebral. También se reconoce
mediante una resistencia continua o plastica a un estiramiento pasivo en toda
la extension del movimiento.

-Paralisis cerebral extrapiramidal: provoca defectos posturales, movimientos
involuntarios (atetosis, distonia). Cuando hay afectacion del sistema
extrapiramidal (nucleos de la base y sus conexiones: caudado, putamen, palido
y subtalamico). Se caracteriza por alteracion del tono muscular con
fluctuaciones y cambios bruscos del mismo, aparicibon de movimientos
involuntarios y persisitencia muy manifiesta de reflejos arcaicos. Los cambios
de tono pueden producirse en forma de espasmos tonicos intermitentes, como
movimientos ritmicos repetitivos 0 como contracciones transitorias e irregulares
de grupos musculares que son los que producen la gesticulacion de muchos
atetdsicos.

-Pardlisis cerebral mixta: “comprende manifestaciones tanto espésticas como
extrapiramidales (rigidez)” 3. Se hayan combinaciones de diversos trastornos
motores y extrapiramidales con distintos tipos de alteraciones del tono y
combinaciones de diplejia o hemiplejias espasticas, sobre todo atetdsicos. Las
formas mixtas son muy frecuentes. Algunos musculos son demasiado tensos y
otros demasiado relajados, creando una mezcla de rigidez y movimientos
involuntarios.

Ademas de las clasificaciones por tipo y distribucion de la afectacion, la
paralisis cerebral se clasifica en funcion de su gravedad: Leve, se define por
una serie de hallazgos clinicos fisicos constantes, pero sin limitaciéon en las
actividades cotidianas. La moderada, que se caracteriza por producir
problemas

% Idem, Pagina 485
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concretos en las actividades cotidianas que a menudo obliga al empleo de
dispositivos o férulas de ayuda. La grave, definida como una limitacién
moderada o importante de las actividades cotidianas.

Aunque la discapacidad que define la paralisis cerebral es la disfuncibn motora,
a menudo se observan otras discapacidades. El retraso mental es
relativamente frecuente, la valoracion de la inteligencia es complicada en el
caso con niflos con minusvalias motoras (y a menudo con minusvalias
multiples).

Otros tipos de trastornos que lo acompafian son: sensoriales, perceptivos, y
psicolégicos; la pardlisis cerebral no es progresiva.

Los criterios en los que se agrupan son:

e Espasticidad: aumento exagerado del tono muscular (hipertonia)
movimientos poco cooordinados, afecta el 70-80% de pacientes.

e Atetosis: movimientos incoordinados, lentos, no controlables afectando
manos, pies, brazos, o piernas en algunos casos, cara, lengua, lo que
provoca el babeo. Ademas disartria: falta de coordinacion muscular para el
habla.

e Ataxia: sentido defectuoso de la marcha y falta de coordinacion motora
tanto fina como gruesa, las personas afectadas caminan inestablemente.

e Mixto: combinaciéon de las anteriores.

Segun el tono se dividen en:

e Isotdnico: tono normal
e Hiperténico: tono disminuido
e Variable: segun la parte del cuerpo afectada

El trastorno se produce ante un desarrollo anormal o un dafio en las regiones
cerebrales que controlan la funcion motora, se puede producir por:

Familiar: predisposicion genética

Pre natal: hipoxia, falta de oxigeno, rubeola, exposicion a rayos X y diabetes.
Peri natal: incompatibilidad sanguinea, incompatibilidad de Rh.
Desprendimiento de la placenta, prematuros, anoxia, estado de oxigenacion
insuficiente.

Post natal: enfermedades infecciosas, accidentes cardiovasculares,
meningitis.
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La sintomatologia comienza antes de los tres afios de edad, cuando el nifio le
resulta dificil voltearse, sentarse, gatear, sonreir, 0 caminar.

“Los sintomas varian entre leves a graves, algunas personas pueden tener
trastornos médicos asociados a convulsiones, retraso mental.”"

Ademas de tener las siguientes manifestaciones:

- Problemas visuales y auditivos

- Dificultades en el habla y en el lenguaje
- Alteraciones perceptivas

- Agnosias

- Apraxia: pérdida de la facultad de realizar movimientos coordinados.

- Diskinesia: dificultad de movimientos voluntarios.
La paralisis cerebral ademas de afectar al nifio influye en sus padres que se
ven expuestos a emociones diversas, como:

Depresion: caracterizada por tristeza, falta de interés por actividades
cotidianas

Negacién: no aceptacion de un evento que perturba el ego

Aislamiento: es separarse de los demas asi como de las actividades en
cualquier grupo social

Ansiedad: Experiencia subjetiva de una situacion desagradable que produce
inquietud y angustia.

Represidn: desviar cualquier cosa a cierta distancia de lo consciente de todo
suceso o idea que pueda provocar ansiedad.

Racionalizacién: proceso mediante el cual se encuentran razones aceptables
para los pensamientos o acciones inaceptables.

Proyeccion: “Cuando se le atribuye a otra persona los deseos, pensamientos,
o defectos que son inaceptables en uno mismo”.

Formacion Reactiva: Este mecanismo sustituye las conductas o sentimientos
que seoponen diametralmente al deseo real.” 2

Para manejar todos estos estados perturbadores del ego se trabaja en la
llamada Psicoterapia, que se define como el proceso de aprendizaje vy
reaprendizaje sobre aspectos intelectuales , sexuales, fisicos y emocionales.

Se le puede dividir en dos incisos:
- Psicoterapia individual: Que se da en forma personalizada, mejorando

la conducta del sujeto, de acuerdo a las distintas escuelas, como:
conductistas, psicoanalistas y del aprendizaje.

' http://salud.discapnet.es/enfermedades+discapacitantes/paralisis+cerebral/descripcion.htm

12 Espafia Villa fuerte, Paula Yulissa, Myra Lucrecia Samora Efectividad de la terapia familiar estratégica en el
tratamiento de nifios y nifias con problemas psicopedagdégicos que asisten al plan 24 en centro de servicio de
psicol6gico®® Myra Vargas Ferndndez®® Tesis de Graduacion Universidad de San Carlos de Guatemala Facultad de
Psicologia, Guatemala 1999.
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- Psicoterapia grupal: “es la terapia en las que los participantes se
relinen una vez a la semana, dos horas compartiendo sus problemas y
experiencias vitales, dando lugar a expresiones de afecto hacia algun
miembro que expone su vivencia dolorosa sintiéndose asi comprendido
y acompafiado.”*

Podemos definir varios grupos dentro de la psicoterapia grupal:

Grupos de acogida: es el grupo cuyo objetivo es promover la acogida de uno
0 varios miembros que estén en un momento de crisis. Reduciendo asi el
miedo, la ansiedad a través de funciones basicas como escuchar y guiar.

Grupos de Apoyo: Convocados por el profesional para crear un ambiente
acogedor donde lograr cambios de situaciones conflictivas 0 amenazantes.
Suelen estar compuestos por personas que comparten algun tipo de problema
que altera o modifica aspectos de su funcionamiento normal, proporcionando
sentimientos de pertenencia entre sus miembros compensando asi deficiencias
en previsiones psicosociales mediante la interaccion y experiencias comunes.

Grupos de Autoayuda: A diferencia de los demas trabajan en forma
autonoma al margen de profesionales y sin limitacién temporal aprovechando
el potencial y los recursos de caracter informal procedentes de las fuertes
relaciones establecidas dentro de sus miembros. Estos grupos ayudan tanto a
afrontar la situacion critica asi como a apoyar a las familias para sobrellevar la
ansiedad y sobrellevar los prejuicios al desconocer determinadas
enfermedades.

Grupos de Resocializacion: Implican el aprendizaje de un nuevo estilo de
vida ofreciendo centros de rehabilitacion y estrategias cognitivas y
conductuales.

Grupos Psicoeducativos: “Estan conducidos por uno 6 dos profesionales, la
finalidad es ensefiar habitos saludables para determinadas patologias crénicas,
contienen objetivos didacticos y promueven el cambio de actitudes hacia la
salud.”*®

Las funciones de los grupos agentes terapéuticos son:

Promover el sentimiento psicolégico de comunidad.
Proporcionar una ideologia .

Proporcionar una oportunidad de autorevelacion.
Proporcionar modelos de conducta

Proporcionar una red de relaciones sociales

agrwnhE

¥ http://www.psicoterapiaintegral.com/
15 ACNefiinforma-ntimero7 2003 Asociacion Catalana de las Neufibromatosis Webmaster
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Todas las técnicas grupales se utilizan para incidencias sobre habitos de riesgo
mediante el cambio de actitudes, modificacion del comportamiento ante la
enfermedad tanto adictiva como crénica, neuroldgica, como terminal,

Cuando los padres se ven confrontados al hecho de tener un nifio con alguna
discapacidad tienen reacciones como la negacion (esto no puede estarme
pasando a mi ) esto lleva a sentimientos de coélera contra la pareja o personal
médico. El temor es otra respuesta inmediata, temor al futuro del nifio,
sentimiento de culpa, confusion, desilusion y rechazo.

Para confrontar todas esas reacciones anteriormente expuestas, resulta
enormemente beneficioso, ahora y en el futuro, informarse sobre Ila
discapacidad del nifio sobre los servicios disponibles y su rehabilitacion. El
conseguir ésta informacion ayuda a los padres a sobrellevar esta etapa critica.
Por otro lado, es muy importante integrarse a un grupo de padres y conocer a
otros padres con otros nifios de diferentes discapacidades.

Dentro de cada grupo, se brinda apoyo, informacion, el apoyo emocional y
practico y las preocupaciones comunes pueden ser compartidas. El poder de
éste compartir mutuo ayuda a combatir sentimientos de aislamiento, confusién
y tension que son dos elementos de amenaza constante para los padres.

En conjunto se cree que los factores psicolégicos capaces de entorpecer o
acelerar el desarrollo del lenguaje del nifio han de hallarse en el hogar, en
especial en la relacién entre el nifio y su madre. El nifio con paralisis cerebral
depende de la madre mucho mas tiempo que el nifio normal. Hay que bafarlo,
vestirlo, alimentarlo, llevarlo en brazos hasta muchos afios, por tanto sobre él
influyen las actitudes y sentimientos de la madre.

Las actitudes de la madre frente a este tipo de nifio son de sobreproteccion. La
madre renuncia por completo a su independencia dedicAndose exclusivamente
solo al nifio, haciendo nocivo un ambiente de desequilibrio si la vida gira en
torno a él. Otra actitud es el sentimiento de hostilidad o culpar al nifio de este
problema poniendo de manifiesto su propia frustracion y ansiedad y por ultimo
la actitud madura que permite no sélo a la madre no apegarse al nifio, sino que
le permite que él desarrolle lo mas que pueda, dandole seguridad, adquiriendo
conciencia de si mismo como persona dotada de inmensos potenciales para
crecer, alivianando asi la autocompasion, vergiienza y resentimiento.

PROCESO DE DUELO

El proceso de duelo nace en respuesta a un dolor emocional producido por la
pérdida aparentemente fisica del nifio o nifia que no puede ser normal, y de las
espectativas de vida tanto de los padres como de los hijos. Pese a todo ésto la
sociedad no aporta rituales establecidos como pautas que deben seguirse ante
este tipo de pérdida; circunstancia que frecuentemente deja a las familias en
una situacion dificil para interpretar las necesidades mutuas de apoyo(Parkes
1975).
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La familia del discapacitado trata de buscar un significado a la lesion, trata de
buscar una respuesta racional, revisando y examinando a fondo las causas de
Su situacion y reparar algun dafio cometido, y evitar las consecuencias
negativas permanentes debidas a su incapacidad.

Interrelaciones Familiares

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

La fase Aguda

Esta es una de las partes mas criticas que enfrenta la familia y el nifio con
discapacidad, porque es el periodo de la aparicion de la incapacidad, sea
debido a traumatismo, malformaciones congénitas, enfermedad o todas éstas
causas, Yy la estabilidad de las funciones fisioldgicas del cuerpo. EIl periodo
puede durar desde unas horas hasta varios meses segun sea la discapacidad
en el nifio; la mayor parte la atraviesa el paciente en un estado de dependencia
fisica total en hospitales de cuidados intensivos o en unidades de vigilancia; en
éste ambiente tanto el enfermo como los miembros de la familia, experimentan
distintos estados internos que les pruducen ansiedad.

Etapas de Duelo

“Como primera instancia se tiene que tener presente que la aceptacion del nifio
con discapacidad es todo un proceso y para ello hay un duelo que resolver y
que implica distintas etapas y por ende una gama de sentimientos diferentes.” *

CHOQUE: Este término se utiliza por los expertos y le han designado como
una reaccion normal que se caracteriza por un sentimiento de indiferencia, en
el que los padres, al conocer el diagnéstico, entran en un estado de irrealidad
(escucha las palabras, sabe lo que quieren decir pero no siente nada, es como
si estuviera flotando).

Esta etapa inicial puede ser un periodo largo o corto. Todos atraviesan por esta
etapa. En algunos casos los padres se enteran de que su hijo es diferente
desde su nacimiento, ya que nace y por lo general lo llevan a una incubadora
donde el personal médico da pocas esperanzas de vida. Con probabilidad, el
nifio podra presentar un dafio fisico o una anomalia genética. A menudo los
padres sufren una conmocién y un bloqueo, a la vez que se muestran
psicolégicamente desorientados irracionales y confusos, ésto puede durar
minutos o dias durante los cuales necesitan ayuda y comprension. Se puede

* Barbarannes, Benjamin. “Un nifio especial”. Editorial Trillas, México 1988.
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considerar que en ésta etapa los padres experimentan ansiedad, es decir
incapacidad de aceptar la situacion.

NEGACION: Otra etapa es la negacion o manifestaciones de escape que los
padres pueden experimentar cuando no quieren aceptar que su hijo tiene una
discapacidad. Se niega la presencia de un problema especifico y no pueden
afrontar que su hijo no sea como los demas nifios. La utilizacion de frases
como solo est4d cansado, es su manera de ser, ya le pasara, etc. Estas
actitudes vienen de alguna manera a dificultar el proceso de rehabilitacion del
niio que no recibe con rapidez la atencion, hasta que uno de los padres
accione y busque como evaluarlo. La negacion es el rechazo al diagnostico que
proporciona aparentemente una solucion temporal a la incapacidad de
comprender lo que esta ocurriendo.

CULPABILIDAD: La culpabilidad es otro sentimiento que se experimenta con
frecuencia, en la que los mismos padres se sienten resposables de la situacion,
agotandose emocionalmente. Las frases tales como: si hubiera hecho esto o lo
otro, si hubiera sido mas cuidadosa (0) o simplemente transfiriendo la culpa a
algun miembro de la familia. Las parejas de esposos en ocasiones llegan al
divorcio por esta situacion, al no concretar el darse cuenta de que no es su
culpa. La sobreproteccion en los nifios especiales, se basa en el sentimiento
profundamente arraigado, de que el padre es culpable del problema del nifio,
sin ser asi.

Se define también como la conciencia del desplazamiento del yo de la propia
estructura central de rol. La estructura central de rol se refiere a los aspectos
escenciales del sistema de constructos relacionados con la forma en que el
individuo entiende su propia conducta. Se relaciona con lo que también podria
llamarse concepto o imagen de si mismo o identidad propia. Esta definicion de
culpa expresa por tanto la situacion de que un individuo es consciente de no
actuar como habria esperado hacerlo. Una vez mas, la culpa se resuelve
cuando el individuo se reconstruye y reconstruye su propia conducta.

Un padre puede reaccionar airadamente ante la noticia de que su hijo tiene una
deficiencia o requiere un a ayuda especial; otro puede llorar o quedarse
petrificado, otro puede negar la situacién o evitar cualquier informacion que
confirme la realidad del diagnostico o lo enfrente a ella. Se puede interpretar
gue todos ellos experimentan una negacion de sus constructos previos a cerca
del nifio y de si mismos.

ENOJO: El enojo es otro sentimiento normal. Estos sentimientos de ira, tienen
como finalidad generar energia para actuar. El enojo muchas veces encierra
otros sentimientos como frustracioén, colera y dolor, pues no ha habido una
respuesta a las tantas preguntas que se hacen los padres de que por qué su
hijo es diferente.

El enojo puede estar dirigido tanto a los profesionales como hacia si mismos, lo
que permite igualmente a los padres, encontrar cudles fueron las verdaderas
causas de actual situacion. En ésta etapa, los padres en realidad intentan

16



comprender el porqué de la discapacidad del nifio. En éste proceso los padres
requieren el tipo de asesoramiento cuidaddoso y bien organizado para poder
atravesar ésta fase de resentimiento cronico hacia la discapacidad.
Lamentablemete ésta fase puede durar mucho tiempo o incluso no ser resuelta
sino se cuenta con un asesoramiento adecuado.

ACEPTACION: Los padres en esta etapa comienzan a aceptar la discapacidad
de su hijo. No significa que las cosas les tengan que agradar tal como son,
sino aceptar a su hijo como un nifio tal y como es, y que talvez nunca sera
capaz de realizar todas las cosas que un nifio que se desarrolla normalmente
pueda hacer.

La llamada fase de aceptacion comienza cuando los padres comienzan a
plantear preguntas como: ¢Qué se puede hacer? , lo cual implica identificar
necesidades, que les ayuda a entenderse a si mismos y entender la situacion,
para poder asi accionar. Para ello necesitan informacion precisa a cerca de la
posible ayuda, lo que indica que empiezan a organizarse, a buscar ayuda,
establecer nuevas rutinas a planificar recursos y aprender nuevas técnicas de
tratamiento para la discapacidad.

EDUCACION ESPECIAL

La educacion especial es un conjunto de acciones educativas, insertas dentro
un sistema educativo general, que tienden a la atencién y sostén de las
personas que presentan una dificultad

Para alcanzar con éxito, conductas basicas exigidas por el grupo social y
cultural al que pertenecen, este tipo de atencion educativa pretende colaborar
en el desarrollo maximo posible de las diferentes posibilidades y capacidades
de cada sujeto, atendiendo a las particularidades y subjetividades que atraviesa
el nifo o el adolescente. La educacion especial cuenta con cuatro principios
basicos:

Normalizacién

Implica que en lo posible el discapacitado debe tener los mismos derechos y
obligaciones que los demas miembros de la sociedad, esto no significa negar la
discapacidad, si no tender al desarrollo de las capacidades individuales de
cada sujeto recibiendo atencion particular a través del los servicios ordinarios y
propios de la comunidad.

La individualizacién

Que responde a criterios particulares en cuanto a la intervencion profesional y
terapéutica. (Curriculums adaptados, metodologia especial, etc.) La
sectorizacion responde a que los servicios educativos especiales sean
brindados en el lugar donde el nifio discapacitado vive y se desarrolla. Es decir
instrumentar los medios para que se preste servicio aun cuando no existan en
el lugar instituciones especificas.

La integracién que se desprende del principio de normalizacion, en cuanto a
que en la utilizacion de los dispositivos de la técnica y de la organizacién de los
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servicios sociales, procurara que los discapacitados reciban la asistencia
necesaria albergados en los grupos normales y no de forma segregada.

El objetivo fundamental de una experiencia grupal radica en la confrontacion de
emociones Yy tensiones de la vida diaria en la interaccion y participacion de un
grupo. Muchisimos participantes que incluso en sesiones breves de grupos de
encuentro, la experiencia y el conocimiento de si mismos que adquieren,
pueden constituir una fuente de alegria para ellos. Existen también los grupos
experimentales que sirven de ayuda para tender un puente del aislamiento a la
independencia. El solo hecho de ser capaces de extender la mano y tocar a
otra persona y a cambio de ello compartir emociones constituye para muchos
participantes una nueva experiencia. Esto deberia formar parte de nuestra vida
cotidiana, pero hasta que logremos modificar nuestra sociedad de manera que
esto suceda, los grupos experimentales serviran de ayuda para la interaccion
entre las personas involucradas.

El pertenecer a un grupo de apoyo, produce cambios positivos en las personas.
Todo dependera del moderador y su estimulacion y direccion para aportar de
manera positiva en las normas de comportamiento dentro del grupo. Se
comparten experiencias que hasta cierto punto crean comprension, aceptacion,
participacion o estimulacién intelectual.

PREMISAS

e La ansiedad en los padres y madres de nifios con pardalisis cerebral se
debe al poco apoyo emocional recibido para afrontar tal situacion.

e Los padres de niflos con paralisis cerebral, no tienen una relacion
familiar adecuada, al no superar las etapas que un duelo emocional
conlleva.

e Los padres de nifios con pardlisis cerebral, pierden su autovaloracion
tanto personal como de pareja dando como resultado desintegracion
familiar.

HIPOTESIS

La creacion y aplicacion de un programa de Orientacién y acompafiamiento
psicolégico mejorara la salud mental de padres de nifios con paralisis cerebral.
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VARIABLES

Independiente:

Programa de orientacion y acompafnamiento psicologico a padres de nifios con
pardlisis cerebral.

Programa: Es un espacio social que permite exteriorizar diversas experiencias
de indole emocional entre padres de nifios con capacidades diferentes
(pardlisis cerebral), asi mismo la busqueda de alternativas para poder enfrentar
la discapacidad de sus hijos a través de la comprensién y apoyo mutuo.

Dependiente:

Promover la salud mental en madres y padres de nifios y nifias con paralisis
cerebral.

Se refiere al desarrollo de la capacidad de sobreponerse a las adversidades y
resolver crisis y conflictos para alcanzar el relativo equilibrio psiquico.

Indicadores

- Mejorar autoestima

- Mejor manejo de la ansiedad

- Mejorar relaciones entre padres e hijos
- Resolucion de proceso de duelo
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CAPITULO Il

TECNICAS E INSTRUMENTOS

La poblacién se conformé de 40 madres y/o padres que vivieran en la ciudad
capital, madres y/o padres que tuvieran a su hijo en atencién neuroldgica, con
edades que oscilaron entre 17 y 50 afos. La muestra es de tipo no
probabilistica, significa que la eleccion de los sujetos no dependen de la
probabilidad, sino de las causas relacionadas con las caracteristicas de la
investigacion, en éste caso estara conformada por las madres o padres que
asistieron durante el periodo de éste programa con regularidad al Instituto de
Seguridad Social al area de Neurologia en la jornada matutina. y que cumplan
con lo siguiente:

Padres y madres de nifios con paralisis cerebral que asistieron al area de
Neurologia, la cual abarcéd situaciones personales frente al fendbmeno en
cuestion. La investigacion fué participativa experimental, ya que se intent6 que
a través de la accion directa se probaran fenémenos de conducta comparados
entre el mismo grupo (pre y post encuesta). Ademas de ser diagnostica, aportod
soluciones de vida en los padres de nifios Paralisis Cerebral.

Fué una investigacion descriptiva porque el propésito consistid en describir
(recolectando informacion) situaciones, eventos y hechos. En este caso se
especificd caracteristicas y perfiles de las madres que asistieron al servicio de
consulta de Neurologia, del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social.

Ademas fué una investigacion de campo, porque pretendio trabajar
directamente con la poblacion objeto de estudio dentro del area donde se
desenvolvian. Se cumplio fundamentalmente a través de observaciones y
encuestas, asi como de entrevistas de diversos tipos. Como el investigador
concedid valores muy subjetivos a los fendmenos registrados (lo cual altera los
datos) se recurrié a instrumentos que permitieron mayor certeza, ademas del
autocontrol, se utilizaron, cuestionarios, camaras y grabadoras como
instrumentos para recopilar notas, diarios, inventarios, fotos.
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Poblacioén

La muestra se conformé6 de 40 madres.

Criterios de Inclusion

- Madres y/o padres que vivieran en la ciudad capital

- Madres y/o padres gque tengan a su hijo en atencion neuroldgica (paralisis
cerebral)

- Madres y/o padres con edades que oscilaron entre 17 y 50 afios.

- Madres y/o padres con diagnostico de paralisis o encefalopatia fija.

Criterios de exclusion
No puedieron participar en la investigacion madres que:

- vivan en el interior de la republica
- que tengan hijos con otros diagndsticos que no sea paralisis cerebral
- madres menores de 16 afios

Criterios de eliminacion

Se eliminaron de la investigacion madres o padres que:
-sufran perdida del conyuge

-muerte del nifio

-cambio de residencia

-vigjes largos

-solicitud voluntaria

Aspectos Eticos de la Investigacion

La investigacion persiguié brindar un apoyo a las madres con nifios con
pardlisis cerebral, salvaguardando su integridad personal, datos generales.
Se mantuvo el anonimato de las personas que participaron en ésta
investigacion y en los casos que aparecieron se realizé un trabajo
cientifico con responsabilidad y amplio criterio, apegado a los lineamientos
gue la institucion proporciond. No pretendié influir en el manejo medico del
nifo.
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Variables

Independiente: programa de terapia de grupo a padres de nifios con
paralisis cerebral: es un espacio social que permite exteriorizar diversas
experiencias de indole emocional entre padres de nifios con capacidades
diferentes, asi mismo la busqueda de alternativas para poder enfrentar la
discapacidad de sus hijos a través de la comprension y apoyo mutuo.

Dependiente: promover la salud mental en madres y padres con nifios y
niflas con pardlisis cerebral: para mejorar el desarrollo y rehabilitacion del
nifio especial.

Instrumentos

- Entrevista

Se define como una reunion entre dos personas para obtener
informacion que posteriormente se utiliza para dar los resultados de un
estudio o una evaluacion; se aplicé a los médicos y enfermeras,
entrevistas no dirigidas con el objetivo de indagar su punto de vista con
respecto a como ellos apoyan a las madres dentro de esta instituciéon

- Encuesta

Es el conjunto de datos obtenidos a cerca de un hecho social.
Basandose en el analisis de numerosos casos particulares a través de
cuestionarios repartidos entre un sector de la poblacién previamente
escogida por medio de una muestra, para emitir un informe
documentado. .La encuesta fué utilizada para evaluar la necesidad
psicolégica de una atencion personalizada y especifica, para un grupo
de padres determinado, que nos di6 como resultado la necesidad
inmediata de darles seguimiento a éstos padres para promover una
pronta salud mental.

- Test de Depresion de Zung

Esta escala esta destinada a medir cuantitativamente la depresion
por lo que proporciona un indice numérico de sintomas reconocidos
ampliamente de la ansiedad como entidad nosoldgica, y estan divididos
en sintomas afectivos y somaticos.

Esta escala estuvo destinada a medir cuantitativamente el grado de
depresion en las madres proporcionandose los porcentajes actuales en
los que esté afectada ésta poblacion.
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Ejecucion de la Investigacion

El Programa se llevé a cabo en tres fases: la primera que fué la etapa de
observacion realizada en la clinica de Neurologia, area de pediatria con una
duracién de dos meses, y en los cuales se recab6 conducta de las madres,
raeacciones psicoldgicas en las citas de la consulta externa. La segunda
fase la constituyo las encuestas hechas a los padres para indagar cual era
el indicador mas pronunciado, luego de identificarlo se procedié a disefar el
programa de acuerdo a la necesidad mas relevante durante el periodo de
tres meses mas, y por ultimo se evalud la aplicacién del programa que tuvo
una duracion de un mes. Las actividades que realizaron los padres fueron
tanto de grupo como por parejas, donde ellos a través de papeldgrafos, y en
forma oral explicaban de qué manera les afectaba la paralisis cerebral de
sus hijos solicitando mas talleres sobre pareja, rechazo del nifio, como
mejorar relacion padre e hijo, lo cual hizo que se ampliara mas éste
programa.
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CAPITULO Il

PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Presentacion:

La poblaciéon o muestra objeto de estudio se conformé por 40 madres y padres
entre 17 y 50 afios de edad, que asisten con regularidad al control médico de
su hijo en el area de Neurologia pediatrica en el Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social.

Se realiz6 una encuesta que incluia varios items que perseguian indagar los
rasgos psicologicos de los padres y cuyo objetivo fué, encontrar el indicador
mas relevante entre los cuales se tratd de detectar: ansiedad, depresion,
problemas econdémicos, de pareja, y personalidad. La terapia de autoayuda se
realiz6 en el Auditorium de Pediatria.

A continuacién se muestran las encuestas ya tabuladas y representadas en la
siguientes gréfica, aunado a ésto vemos en contraposicion que el diagrama de
sectores refleja que las madres al contestar el test de Zung dieron como
resultado en la muestra seleccionada cierto grado de depresion.
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COMO SE ENTERO QUE SU HIJO ERA ESPECIAL

GRAFICA 1
100
: M Se lo dijeron

80 -
desde que naci6

60 ] ENo le dijeron nada

407 OEvitaron decirle la
verdad

20] OUsted lo
descubrio

0 325% 15% 17.5% 55%

Fuente: Datos obtenidos de la aplicacién de la encuesta a padres y madres de nifios con
paralisis cerebral del IGSS durante el afio 2006

Segun la gréfica el 55% de los padres descubrieron por ellos mismos que su hijo padecia
paralisis cerebral, mientras el 32.5% se lo dijeron desde que naci6; el 17.5% evitaron decirle la
verdad, y en el dltimo porcentaje vemos que un 15% no le dijeron nada. Por lo cual hay
profesionales que prefieren no decir la verdad a cerca de la pardlisis cerebral, y en su mayoria
los padres son los que paso a paso van descubriendo la verdadera patologia de sus hijo o hija.

COMO SE SINTIO CUANDO VIO QUE SU HIJO NO ERA IGUAL A LOS DEMAS

GRAFICA 2
1007
801 B Asustada
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creer

0 32.5% 47.5% 0% 22.5%

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de la encuesta a padres y madres de nifios y nifias
con pardlisis cerebral del IGSS durante el afio 2006.

Segun la gréafica el 47% de los padres experimentaron un sentimiento de tristeza al ver que su
hijo no era igual a los demas. Se puede observar en el siguiente porcentaje que equivale a un
32.5% revela que los padres reacionan con miedo porque desconocen las consecuencias que
trae la paralisis cerebral. En la siguiente grafica se ve representada el 22.5% de la poblacion
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inciso que representa a la muestra de madres y padres que negaron que sus hijos tuvieron ésta
enfermedad (negacion).

COMO HA AFECTADO LA SITUACION DE SU HIJO ESPECIAL EN SU VIDA

GRAFICA 3
100 B No puede hacer
lo que quiere
801 _ |
E No tiene tiempo
60 para usted
407] ONo ha podido
dedicarse a su
207 pareja
O No le afecta
’ h
525% 10% 0%  50% mucho

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de la encuesta a padres y madres de nifios o nifias
con paralisis cerebral del IGSS durante el afio 2006.

En ésta gréafica el 52.5% de los padres expresaron que la situacion de su hijo o hija no les
permite hacer lo que quieren por lo cual vemos una marcada inaceptacion de su vida actual lo
cual podria llevarnos a la conclusion de que en su mayoria la muestra reacciona con
frustracién, luego vemos en la siguiente que un 50% no le afecta mucho, y vemos que la
diferencia es minima por lo que hay contradiccion en las respuestas, éste grupo parece ser
mas positivo o quiza esté utilizando otro mecanismo de defensa como la racionalizacion.
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USTED REGULARMENTE CUANDO VE A SU HIJO ESPECIAL
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Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de la encuesta a madres y padres de nifios y nifias

GRAFICA 4
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con pardlisis cerebral en el IGSS durante el afio 2006.

Podemos observar en ésta gréafica que el 82.5% de los padres aceptan a su hijo o hija con
paralisis cerebral. En la segunda grafica en el orden de porcentajes el mas elevado es el 12.5%
que es el grupo de padres y madres que lloran el ver a su hijo con ésta enfermedad, lo que
denota aqui que otro porcentaje de las madres aceptan que no es facil confrontar ésta realidad.
Por otra parte el 7.5% menciona sentirse culpable de la pardlisis cerebral de su hijo, lo que
nos hace deducir que hay una serie de emociones y sentimientos aun no resueltos. Y el 5%

restante mencioné que ha llegado al grado de desesperarse.

COMO HAN SIDO LOS MEDICOS CON USTED

100]
80
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40

207

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de la encuesta a padres y madres de nifios y nifias

GRAFICA 5
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con pardlisis cerebral en el IGSS durante el afio 2006.
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En ésta otra gréfica se observa que el 90% de los padres entrevistados dicen que el médico es
amable. Mientras que el 17.5% opinan que observan cierta preocupacién por sus hijos; pero
vemos que es un mimino de porcentaje el que se preocupa, lo cual afecta a nuestra sociedad,
y si vemos que los otros porcentajes minoritarios a éstos en una de las gréaficas se ve que éste
personal médico se interesa por el problema de la poblacién, y el otro mismo porcentaje en
namero o sea 7.5% son indiferentes lo cual nos da un resultado de que los profesionales hacen
su trabajo pero faltaria mas vocacién de servicio y sensibilidad social al dolor humano. Porque
en la rama de la medicina no se les prepara para ésto, sino para ser practicos metodicos,
porque si hubiera implicacion de sentimientos se perderia la objetividad en los diagnésticos y el
tratamiento.

SU RELACION DE PAREJA ACTUALMENTE ES

GRAFICA 6
100]
801 B Muy buena
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207 O Discuten
mucho
0

62.5% 42.5% 7.5% 22.5%

Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de la encuesta a padres y madres de nifios y nifias
con pardlisis cerebral en el IGSS durante el afio 2006.

Segun la grafica nos muestra que el 62.5% de los padres tienen una buena relacién con su
pareja. En orden de porcentajes le sigue un 42.5% que equivale a aquellas relaciones que han
optado por ser solo de tipo superficial debido al distanciamiento que hay en ésta relacion, luego
vemos en la siguiente grafica de acuerdo al orden de porcentajes que un 22.5% discuten
mucho lo que denota agresividad, maltrato y quiza violencia intrafamiliar como mencionaron
algunas madres con la salvedad de que éstos datos no fueran divulgados; y el dltimo
porcentaje nos muestra que los padres ya no tienen comunicacion porque se ha perdido el
dialogo y la comunicacion sana debido a la situacién de paralisis del nifio o nifia que afecta
tanto al entorno familiar.
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COMO ES SU VIDA ACTUALMENTE

GRAFICA 7
100]
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Fuente: datos obtenidos de la aplicacion de la encuesta a padres y madres de nifios y nifias
con paralisis cerebral en el IGSS durante el afio 2006.

Podemos ver en ésta grafica que el 50% de los padres llevan una vida agotadora por el tipo de
cuidado que éstos nifios necesitan y al cansancio fisico y mental al que se ven expuestos, por
problemas de tipo econémico, y la fragil salud del nifio. El porcentaje que le sigue ubicado en
un treinta y dos punto cinco por ciento que lleva su vida de una forma normal, posiblemente
podran tener mejores recursos econdémicos y una adecuada aceptacion de sus hijos. La
siguiente grafica nos muestra que éste grupo dice sentirse satisfecho, lo que nos indicaria que
éste grupo ha recibido una ayuda médica, psicoldgica oportuna que le ha permitido ser mas
optimistas. El minimo de porcentaje representado, esta ubicado para aquella parte de la
poblacion que se siente verdaderamente vacia porque ha perdido el sentido de su vida al ver
con mucha frustracion y negativismo el actual estado de su hijo o hija
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CUANDO SU HIJO(A) SE ENFERMA O CONVULSIONA USTED

GRAFICA 8
100] B Se pone nerviosa
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0" 0% 25% 20%  60% que esta propenso
a enfermar

Fuente: datos obtenidos de la aplicacién de la encuesta a padres de nifios y nifias con paralisis
cerebral del IGSS durante el afio 2006.

Segun la grafica nos indica que el 60% de padres saben que la convulsién es algo normal
propio de las caracteristicas de ésta patologia. Mientras que el porcentaje que le sigue revela
que reaccionan ante las convulsiones con ansiedad, producto del miedo a la pérdida del nifio al
ingresar al area hospitalaria y el no saber cuando va a suceder de nuevo otra convulsion, que
retrocede el avance que ya ha tenido. Por otro lado el otro veinte por ciento llora, o sea que si
éste llanto es continuo nos podria dar el indicativo de una depresion; si comparamos los tres
porcentajes restantes, ante el mas elevado nos damos cuenta que son mas las madres y/o
padres que tienen algln tipo de reaccién, dada la gravedad de la convulsién.
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GRAFICA 9

Medicion de la depresion en madres y padres de nifios con pardlisis cerebral
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Fuente: datos obtenidos de resultados de la aplicacion del test de Zung a padres y/o madres de
nifios y nifias con pardlisis cerebral durante el afio 2006.

Segun la grafica nos muestra que el 42% de padres y/o madres entrevistados muestran una
depresion moderada. Reflejado en las respuestas de dicha prueba, pero luego vemos
claramente en éste diagrama que un treinta y cinco por ciento tiene una depresién severa, que
confirma las mismas respuestas dadas en las encuestas e incluso en las entrevistas, lo cual
significa que ésta poblacién necesita urgentemente un seguimiento que baje los niveles de
depresiéon porque los dos porcentajes restantes dan como resultante que ninguna de las
personas entrevistadas tiene una simple depresion, sino que va en aumento, dadas las
caracteristicas de la enfermedad y sus consecuencias, tanto en los nifios como en los padres.
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ANALISIS CUALITATIVO

El problema encontrado en el Instituto de Seguriad Social area de pediatria,
especificamente en la clinica de Neurologia da como resultado la necesidad de
identificar como las enfermedades neuroldgicas (paralisis cerebral), afecta a los
padres; ésto se ve expresado cuando los padres descubren por ellos mismos la
pardlisis de su hijo o hija, frases como: su hijo necesitara fisioterapia, las
probabilidades de vida de su hijo son dificiles de pronosticar, lo cual va creando
en el padre tener una informacién vaga, en otro aspecto a otros padres no se
les dice qué patologia tiene su hijo, y a otro porcentaje prefirieron dejarlo con
la interrogante de qué era en si lo que tenia el nifio. Eso lleva a los padres a un
estado de negacién porque al principio todo parecia normal, los chequeos de
rutina los examenes, los ultrasonidos, el seguimiento de cualquier embarazo,
hasta que se descubre que la madre esta predispuesta a un parto prematuro
una infeccion durante o después del embarazo, un antecedente genético que
de alguna manera complica el embarazo o el parto o incluso a veces es
después del nacimiento que una crisis febril, o una falta de oxigeno lleva al nifio
o nifia a desencadenar una paralisis cerebral.

La misma repercutira en sus movimientos problemas en el habla aprendizaje y
estados convulsivos de acuerdo a su gravedad; afectando asi la vida de los
padres que tendrian que tener una adecuada madurez para aceptar el proceso
de ésta enfermedad.

Segun los datos del estudio realizado en dicha institucion nos encontramos que
en el méximo porcentaje los padres experimentan un sentimiento de tristeza , y
que en otras ocasiones reaccionan con miedo porque desconocen las
consecuencias que trae la paralisis cerebral y que hay otros que prefieren
negar la realidad; vemos asi que el padre y la madre se ven afectados porque
en su mayoria contestaron ya no tener mucho tiempo para ellos, lo cual nos
lleva pensar que los padres manejan sentimientos de ira, frustracion,
incertidumbre, y sensacion de minusvalia.

Conforme el padre reconoce la paralisis cerebral de su hijo ve que su vida
jamas volvera a ser la de antes, algunos padres dijeron abiertamente aceptar a
sus hijos, pero en el momento de ser entrevistados se ve que los padres tratan
de disminuir sus sentimientos, porque otro porcentaje de los mismos mencioné
estar desesperado y el otro expresé su tristeza e insatisfaccion (indicativo de
depresion).

Ahora otro problema es el padre o madre frente al profesional sea médico o
psicologo; los padres mencionan tener una relaciéon con el médico adecuada,
pero hay otros que sienten que ese problema requiere un mayor apoyo
psicolégico. Quiza las madres y padres manejen cierto complejo de inferioridad
por no tener en su mayoria un alto nivel escolar; por no manejar los términos
médicos y seguir las instrucciones dadas por el mismo, de una manera exacta.
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De ésta manera la autoestima de los padres va disminuyendo paulatinamente,
llevandoles a un proceso de duelo donde van manejando principalmente culpa,
enojo, rechazo, que recae en una sensacion de incapacidad como padre o
madre del nifio especial, haciéndoles asi reprimir mas sus emociones al punto
de inhibirlos colocandolos a la defensiva, tensién que desemboca en la pareja,
los hermanos, y el nifio 0 nifia con discapacidad dando asi el resultado de que
un gran porcentaje de padres tengan una relacion distante, fria, poco
satisfactoria y que el verse aumentada implica un porcentaje de padres que
discuten mucho, lo que es el indicativo de agresividad a la pareja, maltrato y
que en otros casos también ya representados denotan falta de comunicacion,
todos éstos sintomas pueden llevar a violencia intrafamiliar y desintegracion si
no se le da un adecuado tratamiento.

Se explica porqué las madres y padres estan en algun porcentaje agotados
fisica y psicolégicamente, y en otras incluso han perdido en significado de su
vida, porque no hay un apoyo psicologico, lo que viene a afectar al nifio 0 nifia
con paralisis cerebral en repetidas enfermedades broncorespiratorias e
infecciones, y en otras ocasiones convulsiones; ya que los padres transmiten
de alguna forma su ansiedad o su depresién, representada en el diagrama
como el indicador mas marcado de acuerdo a las respuestas del test, de
acuerdo a las encuestas.

Por lo que se ve la urgente necesidad de bajar los niveles de depresion, y
mejorar la autoestima para que el nifio especial disfrute de un hogar sano y
lleno de bienestar.
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CAPITULO IV

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

En base a los resultados obtenidos de la aplicacion de instrumentos de
recoleccion de datos, la hipdtesis que literalmente dice la creacion y
aplicaciéon de un programa de orientacion y acompafiamiento psicologico,
majorard la salud mental de madres y padres de nifios con pardlisis
cerebral, es aceptada ya que se comprobd que el programa si es funcional,
porque tanto las madres como los padres sintieron un apoyo psicolégico
adecuado.

En el 85% el cuidado de los nifios est4 a cargo de la madre.

Se encontrd que el indicador mas pronunciado que afectaba a las madres
es la depresion, producida por un duelo no resuelto y que debe tener una
resolucién adecuada, para un mejor seguimiento de la depresion.

El 55% de los casos el diagndéstico de paralisis cerebral fué descubierto por
parte de los padres.

El 90% de personas que acuden a los servicios de psicologia en ésta
dependencia hospitalaria son de género femenino.

Los talleres son insuficientes cuando la poblacion se ve afectada debido a
los siguientes factores: problemas econdmicos, poco apoyo emocional, y un
lugar adecuado para dejar a sus nifilos, mientras recibian la ayuda
profesional.

Las madres y/o padres no cuentan con un apoyo psicolégico que monitoree
constantemente los cambios en el estado de animo producidos por las
constantes recaidas de los nifios, ya que el 7.5% de profesionales han sido
indiferentes al problema.

En base a los resultados obtenidos del instrumento que mide la depresion
se concluye que el indicador que mas afecta a las madres es lo referente a
la no aceptacion de la paralisis cerebral de sus hijos.
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RECOMENDACIONES

Fomentar la creacion de un servicio de psicologia o de psiquitria que se
encarge del bienestar emocional de los padres de nifios con paralisis
cerebral.

Capacitar a las madres para mejorar el trato con sus nifios especiales.

Evaluar a las madres con una sencilla prueba, entrevista que permita ubicar
el estado psicoldgico en el que se encuentra.

Mejorar el nivel académico apegado ademas a elevar la calidad humana
para poder entender que se debe trabajar con los recursos que se tienen,
utilizando para ello la maxima creatividad (llevar los talleres a las zona
capitalinas,etc.).

Trabajar en el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social en nuevas
alternativas de terapias y lograr tener mayor espacio para trabajar con nifios
especiales.

Implementar programas a distancia para llevar un control regular de la
poblacion.

Que el personal de psicologia asista a diferentes cursos y capacitaciones
que le permitan fortalecer la salud mental de los afiliados y de ellos mismos.

Lograr unificar criterios médicos y psicologicos, que permitan crear un grupo
multidisciplinario e integral para que los padres puedan ver que hay un
equipo de trabajo.
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BOLETA

Datos generales de los padres

1. Nombre del padre
2.1 Edad 2.2 Procedencia
2.3  Grado escolar

2.4 Direccion:

2.5 Teléfono:

2.6 Estado Civil:

Cémo se enterd que su hijo era especial

1. Se lo dijeron desde que nacio
2. No le dijeron nada

3. Evitaron decirle la verdad

4. Usted lo descubri6

Como se sintié cuando vio que su nifio no era igual a los demas?

Asustada

Triste

Enojada

No lo podia creer

PN PE

Como ha afectado la situacién de su hijo especial en su vida?

1. No puede hacer lo que quiere

2. No tiene tiempo para usted

3. No ha podido dedicarse a su pareja
4. No le afecta mucho

Usted regularmente cuando ve su hijo especial

1. Llora con facilidad

2. Se desespera

3. Se siente culpable

4. Lo abrazay le dice que lo ama tal como es

Como han sido los médicos con usted?
Amables
Se han preocupado

1.
2.
3. Le han hecho sugerencias
4. Indiferentes
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Su relacion de pareja actualmente es?

Muy buena
Distante

Casi no hablan
Discuten mucho

N S

Que apoyo le da su pareja?

Econdémico

Moral

No hay apoyo

Apoyo moral y econémico

PonE

Como es su vida actualmente

Agotadora
Vacia
Satisfactoria
Normal

PN PE

Cuando fue la dltima vez que salio a pasear o a distraerse

1 afio

2 aflos
meses
semanas

PwNPE

Regularmente tiene tiempo para

Arreglarse (aseo personal)
Visitar a alguien

Hacer las tareas de la casa
No le alcanza el tiempo

N S

Usted regularmente cuando hay reuniones, celebraciones y
cumpleafnos

Se aisla

No asiste

Va con su hijo

Le molestan las miradas de curiosidad

el N =

Cuando su hijo(a) se enferma (convulsiona), usted:

Se pone nerviosa (0)

Pierde el apetito

Llora con facilidad

Lo acepta, sabe que esta propenso a enfermarse

PoNE
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Como ha ayudado a su hijo(a)

Lo lleva a sus terapias frecuentemente
lo estimula a seguir adelante

Le cuesta ayudarlo

Le hace los ejercicios en la casa

PwbhPE

Como ve a su hijo actualmente?

1. Triste

2. Mas alegre
3. Tenso

4.  Tranquilo

Esta satisfecha(o) con el progreso de su hijo(a)

Su progreso es muy lento

Quisiera que progresara mas rapido

No ha visto mayor progreso

Ha progresado lentamente pero se siente satisfecha(o)

PO E
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Se encuentra en: Home > Tests > Test de Zung

Test de autoevaluacién de rasgos depresivos de Zung (adaptado)
Conteste las 20 preguntas marcando solo uno de los casilleros correspondientes a la columnas A,
B, C o D, segln el siguiente criterio:

A = Muy poco tiempo/ Muy pocas veces/ Raramente.
B = Algun tiempo/ Algunas veces/ De vez en cuando.

C = Gran parte del tiempo/ Muchas veces/ Frecuentemente.
D = Casi siempre/ Siempre/ Casi todo el tiempo.

Preguntas

Me siento triste y deprimido/a.

Por las mafanas me siento peor que por las tardes.
Frecuentemente tengo ganas de llorar y a veces lloro.
Me cuesta mucho dormir o duermo mal por la noche.
Ahora tengo menos apetito que antes.

Me siento menos atraido/a por el sexo opuesto.

Creo que estoy adelgazando.

Estoy estreiiido/a (constipado/a).

Tengo palpitaciones.

Me canso por cualquier cosa.

Mi cabeza no esta tan despejada como antes.

No hago las cosas con la misma facilidad que antes.
Me siento agitado/a e intranquilo/a y no puedo estar quieto/a.
No tengo esperanza y confianza en el futuro.

Me siento mas irritable que habitualmente.

Encuentro dificil la toma de decisiones.

No me creo util y necesario para la gente.

No encuentro agradable vivir, mi vida no es plena.

Creo que seria mejor para los demas que me muriera.
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No me gustan las mismas cosas que habitualmente me agradaban.

Caleular Puntaje

Puntaje: |

Si su puntuacion es igual o mayor de 50 es aconsejable que imprima esta pagina y consulte con un
especialista en Salud Mental (Psiquiatra o Psicélogo) para que le realice una completa evaluacion
diagnostica ya que puede estar padeciendo un Trastorno Depresivo



RESUMEN

En el Instituto Guatemalteco de Seguridad Social area de pediatria, se atienden
a nifos y niflas con paralisis cerebral. La Institucion no cuenta con atencion
psicologica para madres y/o padres de nifios y nifias con paralisis cerebral. Por
lo que se realiz6 un programa que respondiera a la necesidad de atencion de
éstos padres y/o madres.

En el estudio se aplicé psicoterapia grupal personalizada que trabajé la
necesidad de atencion a padres y madres de nifios con paralisis cerebral, la
muestra se conformé por 40 madres y padres de nifios con dafio cerebral, en
el periodo de tres meses, con reuniones de 2 veces por semana con una
duracion de una hora.

Los resultados obtenidos indican que las madres atendidas fueron informadas
y conscientizadas sobre las distintas emociones a las que se ven expuestas
debido al proceso de duelo que deben confrontar para llegar a la aceptacion de
la paralisis cerebral de sus hijos, éste grupo de madres y/o padres recibieron
una serie de talleres siendo asi beneficiadas por el proceso de inclusiéon
establecido en ésta investigacion, que di6 como resultante, que al no
resolverse adecuadamente el proceso de duelo en ésta poblacion el indicador
mas pronunciado es la depresion; que esta ubicado de acuerdo al Test de Zung
entre un 42% de depresion moderada, y un 35% de depresion severa.

En su mayoria se concluye que el género femenino asiste en un 90%, y que
muchas veces esas madres no cuentan con un apoyo psicologico adecuado.
Lo cual requerira en el futuro la creaciébn de un servicio de psicologia o
psiquiatria. Con ésto podemos afirmar que la hipotesis es aceptada; porque las
madres necesitan un seguimiento continuo que instale en forma permanente
éste programa, dada la solicitud de las personas asistentes al terminar dichas
sesiones psicoterapéuticas.
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