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RESUMEN

El nacimiento de un nifio con pardlisis cerebral infantil, supone un evento doloroso
para los padres y el resto de la familia, de ahi que signifique para muchos un
sinbnimo de estrés. Todo esto conlleva al desarrollo de diversas estrategias de
afrontamiento con respecto a la situacion a la que se estan enfrentando. En nuestro
estudio nos pusimos como objetivo conocer las estrategias de afrontamiento que
estos padres utilizan, asi también el identificar la presencia de estrés en los mismos.
El cual es Descriptivo-analitico de corte transversal, cuya muestra de 45 padres, 9
padres de Leén y 36 padres de Chinandega. Para cumplir con nuestro objetivo
utilizamos el Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSl), de Tobin, Holroyd,
Reynolds y kigal, 1989; Adaptacion por cano, Rodriguez y Garcia, 2006 y el
Inventario de Sintomatologia de Estrés (ISE) de Bernardo Moreno—Jiménez, Ana
Maria T. Benavides Pereira. Obteniendo que: Los padres en su mayoria por ser
mujeres, de religién catdlica, que cohabitan en unién libre, con nivel de escolaridad
secundaria y edades comprendidas entre 26 y 38 afios. Los padres y/o tutores de
nifos con paralisis cerebral infantil presentan en un 46.7% nivel alto de estrés,
siendo mas frecuente éste en padres y/o tutores solteros entre las edades de 26-38
afos. Las estrategias de afrontamiento que mas utilizan son Pensamiento
desiderativo, Reestructuracion cognitiva y Expresibn emocional. Las estrategias
utilizadas por los padres y/o tutores de nifios con PCI de nuestro estudio no estan

relacionadas con el nivel de estrés que estos presentan.
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|. INTRODUCCION
El interés de los investigadores acerca del papel de la familia cuidadora de la

persona con discapacidad ha aumentado de forma considerable en las Ultimas
décadas. No obstante, se puede apreciar todavia que la investigacién en esta area
continla siendo limitada, plagada de imprecisiones metodologicas y sin apenas
integracion de los resultados dentro de un marco teérico. Ademas, a pesar de la
amplia informacion disponible acerca de las caracteristicas de las familias con hijos

discapacitados, los instrumentos de evaluacion son realmente escasos (1),

A esto se le agrega que ante un mismo suceso potencialmente estresante la gente
presenta reacciones muy diversas para lo cual utilizan diferentes formas de afrontar
la situacion. El afrontamiento se refiere a la serie de «pensamientos y acciones que

capacitan a las personas para manejar situaciones dificiles» ()

El nacimiento de un nifio/a al que se le diagnostica una discapacidad, como la
Paralisis Cerebral Infantil (PCI), supone cambios de gran trascendencia en el
sistema familiar. Cuando una familia descubre que su hijo/a tiene PCI, todos sus
miembros sufren una conmocién emocional hasta que asumen la noticia. El abanico
de sentimientos varia de unos a otros y a lo largo del tiempo, y pueden ir desde
ansiedad, incertidumbre, hasta, en casos extremos, el rechazo del nifio/a. El término
PCI es utilizado para describir un conjunto de sindromes no progresivos que
encierran dafos a nivel motor y de postura debidos a una alteracion en el desarrollo
del sistema nervioso central que usualmente ocurre antes -en el Gtero-, durante, o
después del parto -antes de los dos afios de edad. Los sintomas persisten a lo largo

de toda la vida (3,

La presencia de un nifio/a con PCI altera, en mayor o menor medida, la vida familiar
segun el grado de dependencia. Cuando éste es elevado, requieren grandes
cuidados y ayuda para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, cuidados que
recaen en la familia, la mayoria de las veces, en la madre. Pero, ademas, la
presencia de un hijo/a con discapacidad, como ocurre con estos nifios, supone una
quiebra en el proyecto vital compartido por la familia, no sélo por el desgaste fisico
originado por su cuidado, sino también por las repercusiones psicologicas y sociales

que implica enfrentarse a una realidad que desmiente las expectativas iniciales (),
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II. ANTECEDENTES
Hay pocos estudios sobre estrés y afrontamiento en paralisis cerebral pero si hay

estudios referentes al estrés y otras discapacidades.

Algunos estudios han mostrado relacion entre las caracteristicas y conductas de las
personas con discapacidad y el estrés en la familia; entre ellos: Holroyd y Mc. Arthur
hallaron diferencias en la cantidad de estrés en las familias de nifios con Autismo,
con Sindrome de Down y en pacientes diurnos de la clinica psiquiatrica.

En 1983, Beckman realizé un estudio para determinar en qué medida los aspectos
especificos de conducta y caracteristicas de la persona con discapacidad estaban
relacionados con el estrés manifestado por los padres de familia. Partié de la idea,
sugerida por la literatura al respecto, acerca del estrés adicional experimentado en
las familias con hijos con discapacidad, encontrando que los aspectos contenidos en
la literatura se comprobaban en las manifestaciones de estrés de los padres y

madres de familia ).

Desde la perspectiva familiar, Lambrenos et al (1996) en un estudio similar observé
que para los padres el haber sido diagnosticado su hijo con paralisis fue descrito
como un golpe por lo cual se sienten afectados en sus vidas.

Mackie et al. (1998) estudiaron como afecta en la vida familiar la presencia de un
hijo con paralisis cerebral, encontrando desajustes en el estilo de vida; Otros
investigadores tales como Horiguchi et al. y Mobarak et al. relacionaron salud
mental y estrés en madres de nifios con paralisis cerebral, obteniendo que las
madres ante esta circunstancia soliciten apoyo para aminorar el nivel de

ansiedad(i2).

El estudio realizado en Perd en 1999 por Silvia Ester Pessah Eljay acerca del
Desarrollo familiar, estrés familiar y su afrontamiento como factores que influyen en
el uso de servicios de rehabilitacion en familias de nifios con pardlisis cerebral del
Instituto Nacional de Rehabilitacion, encontr6 como principales resultados que los
estresores intrasistémicos en la familia son: problemas conyugales (60,5%),
enfermedad del hijo como muy importante (46,3%), accidon conjunta institucional y
apoyo familiar (47,5%). Y entre los estresores intersistémicos reportados estan:
problema de dinero (87,7%) y problemas laborales (49,4%) ).
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A partir del afio 2005 se ha estado llevando a cabo un estudio para la construccion
de un instrumento de evaluaciéon del estrés y afrontamiento para familias con hijos
afectados de Pardlisis Cerebral (EEAF-PC) en Espafia; dicho estudio esta bajo la
direccion de la Dra. Marta Badia Corbella, lo cual es un gran avance en este ambito
ya que permitira comprender un poco mas la dindmica de estas familias y brindar un

mejor apoyo psicoldgico a las mismas.

Otro estudio de mucha importancia es el realizado por el Departamento de
Personalidad, Evaluacion y Tratamiento Psicolégicos de la Universidad de
Salamanca INICO, bajo la direccion de la Dra. Marta Badia Corbella durante el
periodo 2005-2008, con el titulo Estrés y afrontamiento en familias con hijos

afectados de Paralisis Cerebral.

Segun esta investigacion: la gravedad de la discapacidad no influye en el estrés
familiar, un hijo con PC, considerado como suceso vital (S) no explica de forma
exclusiva la presencia de estrés en la familia y que, si bien puede ser un suceso
estresante, deben existir otros factores que tengan una mayor incidencia en el estrés
familiar, la independencia personal que pueden presentar las personas con PC
estan asociados a los niveles de estrés de las familias cuidadoras; no se encontro
diferencia significativa entre los cuidadores de personas con PC que tienen apoyo de
su pareja y aquellos que no lo tienen. Esto quiere decir que las familias
monoparentales disponen de estrategias similares a las familias intactas. Ademas
se plantea que el apoyo social es un factor que influye en el estrés familiar y que
hay relacion entre habilidades de resolucién de problemas y estrés familiar, las
cuales se convierten asi en un componente representativo del proceso de

afrontamiento (Factor ASP: Afrontamiento y solucion de problemas) ().
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[1l. JUSTIFICACION

En el @&mbito psicoldgico son pocos los trabajos sobre los padres y/o tutores de nifios
con pardlisis cerebral y siendo la familia un pilar de apoyo de la persona con PC, tal
laguna supone que se necesita conocer cuales son sus necesidades y como se

debe intervenir.

Con nuestra investigacion pretendemos aportar un poco al conocimiento en
psicologia sobre el estrés familiar y los estilos de afrontamientos que tienen los
padres y/o tutores de nifios con pardlisis cerebral y de esta manera, que nuestros
resultados sirvan de aporte para la elaboracion e implementacion de programas de
intervencion donde se incluyan técnicas de abordaje e intervencion a padres con

nifios con PC; asi también sirva de base para futuros estudios de investigacion.
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IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Generalmente se tienden a considerar a las familias que presentan nifios con
discapacidades como la Paralisis Cerebral como sujetas a altos niveles de estrés, lo
que puede desencadenar un trastorno psicologico. Este planteamiento indujo a
considerar que la patologia era una consecuencia inevitable y llevd a la
generalizacion de que las familias con personas discapacitadas conformaban un
grupo homogéneo, es decir, que toda familia con un hijo discapacitado presentaba
estrés. Sin embargo no se pueden considerar como un grupo homogéneo ya que
los niveles de estrés son diferentes en cada familia segun las caracteristicas e

intensidad de la discapacidad ().

Lo que si esta claro desde la perspectiva familiar, es que la presencia de un hijo con
pardlisis cerebral, genera desajustes en el estilo de vida, siendo diversas las
estrategias con que los padres pueden afrontar dicha situacién. Asi cada individuo
tiene una propension a utilizar una serie determinada de estrategias en situaciones

diversas.

En este sentido, se pretende responder al siguiente planteamiento:

¢, Qué nivel de estrés y tipos de estrategias de afrontamiento presentan los padres
y/o tutores de nifios con paralisis cerebral que asisten al centro “Los pipitos” Capitulo
Leén y al Centro Regional de Rehabilitacién y Estimulacion Temprana (CRRET)

Chinandega durante el periodo abril-agosto 20097
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V. OBJETIVOS

GENERAL:

Conocer el nivel de estrés y tipos de estrategias de afrontamiento que presentan los
padres con nifios con pardlisis cerebral que asisten al centro “los pipitos” Capitulo
Le6én y al Centro Regional de Rehabilitacion y Estimulacion Temprana (CRRET)

Chinandega durante el periodo abril-agosto 2009.

ESPECIFICOS:

Determinar las caracteristicas socio demograficas de los padres de familia

de nifios con pardalisis cerebral.

e Evaluar el nivel de estrés presente en dichos padres teniendo en cuenta la

edad y estado civil.

e Especificar los tipos de estrategias de afrontamiento que utilizan estos

padres.

e Relacionar los niveles de estrés con las estrategias utilizadas por los padres
y/o tutores.
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VI. MARCO TEORICO
El estado de alarma, como se le llamd por algunos que trataron de traducir el

término stress al castellano (aunque actualmente se acepta el termino estrés), debe
ser comprendido como un proceso del organismo que posibilita la aparicion de

respuestas en diferentes dimensiones.

Como un problema clinico, el estrés fue revisado inicialmente por los médicos a
través del estudio de casos y permitié el establecimiento de amplia diversidad de
signos y sintomas que podrian acompafar a este problema. Posteriormente, hubo
acciones encaminadas a demostrar el origen del estrés que intentaban verificar la
existencia de una serie de factores biolégicos o ambientales originarios del
problema. Al trabajar en esta dimension se pretendia, que se conociera el génesis
del estrés, evitarlo por la eliminacion de los factores originarios. Sin embargo, ni
todos los participantes presentaban la misma susceptibilidad ni reaccionaban a los

mismos factores, y podian o no desarrollar problemas secundarios al estrés.

La reaccion de estrés se encuentra mediada en forma inmediata por el sistema
simpético y se sostiene durante un mayor tiempo por accién del sistema endocrino,
en parte por la liberacion de adrenalina y noradrenalina de la médula suprarrenal
hacia la circulacion. La reaccion de estrés, implica inicialmente la activacion del
sistema nervioso simpatico, un segundo momento esta mediado por la liberacion de
catecolaminas consecuencia de la estimulacion simpética, ademas de reacciones
como aumento de los valores de glucosa circulantes. El tercer momento esti
constituido por la secrecion de ACTH (hormona adrenocorticotropica) y su
consecuencia, la secrecion de cortisol suprarrenal que ademas de mediar sobre la
reactividad vascular a las catecolaminas, provoca gluconeogénesis, con lo que los
niveles de glucosas se aumentan.

Todo estimulo que sea capaz de generar estrés es conocido como estresor o
estimulo estresante y se acepta una amplia existencia de una amplia variedad de
ellas. EI medioambiente fisico y social en el que un individuo se desenvuelve es de
central importancia en el desarrollo del estrés. Por ejemplo un ambiente ruidoso o de
excesiva iluminacion, de temperatura muy alta o baja o el medio laboral pueden

ejercer una fuerte influencia como estresores (g).
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Sin embargo puede afirmarse de acuerdo con Hamberger y Lohr, que los estresores
de la vida diaria son fundamentalmente de naturaleza emocional. Los efectos del
estrés dependen menos de la naturaleza fisica del estresor que de los factores
psicolégicos que le rodean, lo cual reafirma el concepto que los efectos del estrés

dependen del modo en que el individuo conciba o valore un estresor ).

A fin de entender el estrés psicoldgico consideraremos tres elementos definidos de
la siguiente manera:
1) Estrés psicoldgico: Es una relacion particular entre el individuo y el entorno, el
cual es percibido por la persona como amenazante o desbordante de sus recursos y
gue pone en peligro su propio bienestar.
Los estimulos generadores de estrés se consideran generalmente como
acontecimientos con los que tropieza el individuo. Las definiciones de estimulo
incluyen también determinadas condiciones originadas en el interior del individuo
como hambre, sed o deseo sexual, que se basan en estados hormonales o en
respuesta neuroendocrinas. Lazarus y Cohen y Caballo y Anguiano en sus
investigaciones mencionan que existen tres tipos de acontecimientos que pueden
funcionar como estresantes:

e Cambios mayores que afectan a un gran nimero de personas.

e Cambios mayores que afectan a una sola persona o a unas pocas.

e Contratiempos de la vida cotidiana.
Beech menciona que en el estrés existen cambios conductuales y cognitivos; los
primeros implican disminucion del nivel de desempefio, evitacion de situaciones
estresantes, pasividad e inercia, mientras que los de tipo cognitivo se caracterizan
por distorsion de pensamientos, disminucion del funcionamiento intelectual, patrones
de pensamientos ansiogeno, indecision, improductividad, sentimientos de
autocompasion etc. Tales elementos entran en juego y determinan, entre otros
problemas, la depresion, misma que puede ser el dato clave de un individuo
estresado. De aqui la importancia de los procesos cognitivos en el establecimiento y
mantenimiento de la respuesta de estrés y la depresion como elemento

concomitante, desencadenador 0 consecuencia ),
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2) Evaluacién cognitiva: Proceso que determina por qué y hasta qué punto una
relacion determinada o una serie de relaciones entre el individuo y el entorno es
estresante.

La reaccion a las demandas o a la hostilidad del entorno se encuentra mediada por
procesos cognitivos. Esto supone que los estimulos internos interactian con el
entorno real y generan las evaluaciones cognitivas. El individuo normalmente
interpreta ese entorno a través de sus percepciones y evaluaciones, aunque sus
cogniciones no se correspondan de manera exacta con la realidad objetiva ..

La evaluacion cognitiva refleja la particular y cambiante relacion que se establece
entre un individuo con determinadas caracteristicas (valores, compromisos,
creencias, estilos de pensamientos y de percepcion) y el entorno cuyas
caracteristicas deben predecirse e interpretarse. La evaluacion determina la
emocion, cuya respuesta puede ser inmediata; ademas, tal respuesta emocional
genera nuevas evaluaciones .

La evaluacién que realizan las personas respecto del entorno se encuentra influida
por sus compromisos y creencias. Los compromisos son enunciados que el individuo
elabora con base en sus metas y expresan aquello que le es significativo. Cualquier
situacion en que se involucre un compromiso fundamental sera evaluada como
relevante en la medida que los resultados de afrontarla dafien, amenacen o faciliten
la expresion de aquel. Los compromisos deciden también las alternativas que el
individuo elige para conservar sus ideales y conseguir determinados objetivos, es
por eso que acercan o alejan al individuo de las distintas situaciones, pueden
amenazarlo o desafiarlo, beneficiarlo o perjudicarlo. Cuanto mayor sea el
compromiso, mayor sera la vulnerabilidad de la persona al estrés psicologico (g).

Las creencias, por otra parte, son configuraciones cognitivas formadas de manera
individual o compartida culturalmente. Son nociones preexistentes de la realidad,
que sirven de filtro perceptual. Cuando la persona evalla, las creencias determinan
la realidad de “como son las cosas”. Las creencias se refieren a aquello que uno
piensa y asegura que es verdad, al margen de que le guste y sea aprobado o
reprobado por el individuo(a diferencia de los compromisos, mismos que reflejan

valores, es decir, aquello que uno prefiere o considera deseable) ().
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3) Afrontamiento: Proceso a través del cual el individuo maneja las demandas de la
relacion individuo-ambiente, las cuales evalla como estresantes, y las emociones
que ello genera.

Por afrontamiento se alude  aquellos esfuerzos cognitivos y conductuales
constantemente cambiantes que se desarrollan para manejar las demandas
especificas externas e internas que son evaluadas como excedentes o desbordantes
de los recursos del individuo. Representa un conjunto de actividades adaptativas
que implican esfuerzo y que no incluyen las conductas cotidianas. El afrontamiento
se refiere a los esfuerzos que el individuo se ve precisado a hacer para manejar las
demandas estresantes independientemente del resultado. El mejor afrontamiento es
aquel que modifica la relacion individuo-entorno en el sentido de mejorarla y se le
considera como equivalente de la actuacién efectiva para la solucién de problemas.
El afrontamiento incluye mucho mas que la resolucion de un problema y que su
desarrollo efectivo sirva también a otras funciones; su funcion tiene que ver con el
objetivo que persigue cada estrategia: el resultado del afrontamiento esta referido al
efecto que cada estrategia tiene.

El afrontamiento se puede dirigir hacia el problema o bien hacia la emocion que lo
causa. El afrontamiento dirigido a la emocion consiste en procesos cognitivos
encargados de disminuir el grado de trastorno emocional e incluyen estrategias
como: evitacion, minimizacion, distanciamiento, atencion selectiva, comparaciones
positivas y extraccion de valores positivos a los acontecimientos negativos.
Generalmente uno utiliza el afrontamiento dirigido a la emocién para conservar la
esperanza y el optimismo, ademas de que nos permitiria negar tanto el hecho como
su implicacion, no tener que aceptar lo peor y actuar como si lo ocurrido no nos
importara,

Por otra parte, el afrontamiento dirigido al problema es un conjunto de estrategias
dirigidas ala definicion del mismo, a la busqueda de soluciones alternativas, a la
consideracion de alternativas con base en el costo/beneficio y a la eleccion y

aplicacion de la(s) estrategia(s) (s).
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Esto supone buscar estrategias tanto para el ambiente como para la persona
Consiste, por lo tanto, en un proceso de esfuerzos dirigidos a manejar del mejor
modo posible (reduciendo, minimizando, tolerando o controlando) las demandas
internas y ambientales. En resumen, el afrontamiento quedaria definido como
«aquellos procesos cognitivos y conductuales constantemente cambiantes que se
desarrollan para manejar las demandas especificas externas y/ o internas que son
evaluadas como excedentes o desbordantes de los recursos del individuo» (Lazarus
y Folkman, 1986, pag. 164). Con esta amplia definicion se puede pensar que las
reacciones emocionales como la ira, o la depresion, también forman parte del
proceso general de afrontamiento que efectia un organismo ante una situacion
demandante. Por ejemplo, quedarse en la cama cuando uno se siente deprimido es
un tipo de estrategia de afrontamiento, del mismo modo que lo puede ser una

estrategia mas activa (p. ej., ir a la consulta medica) ().

VI. i Estrategias de afrontamiento

Existen en realidad muchas estrategias posibles de afrontamiento que puede
manejar un individuo. El uso de unas u otras en buena medida suele estar
determinado por la naturaleza del estresor y las circunstancias en las que se
produce. Por ejemplo, las situaciones en las que se puede hacer algo constructivo
favorecen estrategias focalizadas en la solucion del problema, mientras que las
situaciones en las que lo Unico que cabe es la aceptacién favorecen el uso de
estrategias focalizadas en las emociones.

Aunque la naturaleza de estas estrategias no siempre es consciente, la investigacion
empirica se ha centrado basicamente en aquellas que los individuos pueden
conscientemente reconocer. Normalmente se distinguen dos tipos generales de
estrategias:

1. Estrategias de resolucion de problemas: son aquellas directamente dirigidas a
manejar o alterar el problema que esta causando el malestar.

2. Estrategias de regulacion emocional: son los métodos dirigidos a regular la

respuesta emocional ante el problema ).
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Aun asumiendo la validez de esta dicotomia general, investigaciones mas recientes
han puesto de manifiesto la existencia de una mayor variedad de modos de

afrontamiento ().

Segun la escala de Modos de Afrontamiento (Ways of Coping, WOC) de Folkman y
Lazarus (1985), un instrumento que evalla una completa serie de pensamientos y
acciones que se efectllan para manejar una situacién estresante, cubre al menos
ocho estrategias diferentes (las dos primeras mas centradas en la solucién del
problema, las cinco siguientes en la regulacién emocional, mientras que la Ultima se
focaliza en ambas areas):

1. Confrontacion: intentos de solucionar directamente la situacion mediante acciones
directas, agresivas, o potencialmente arriesgadas.

2. Planificacion: pensar y desarrollar estrategias para solucionar el problema.

3. Distanciamiento: intentos de apartarse del problema, no pensar en él, o evitar que
le afecte a uno.

4. Autocontrol: esfuerzos para controlar los propios sentimientos y respuestas
emocionales.

5. Aceptacion de responsabilidad: reconocer el papel que uno haya tenido en el
origen o mantenimiento del problema.

6. Escape-evitacion: empleo de un pensamiento irreal improductivo (p. ej., «Ojala
hubiese desaparecido esta situacion») o de estrategias como comer, beber, usar
drogas o tomar medicamentos.

7. Reevaluacion positiva: percibir los posibles aspectos positivos que tenga o haya
tenido la situacion estresante.

8. Busqueda de apoyo social: acudir a otras personas (amigos, familiares, etc.) para

buscar ayuda, informacion o también comprension y apoyo emocional s).
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VI. ii Estrés en padres y/o tutores de nifios con paralisis cerebral.

En nuestra sociedad, cada vez son mas las personas que sufren de estrés debido al
ritmo de vida y a las exigencias que van en aumento. Si, ademas de las presiones
ejercidas por las actividades cotidianas, se unen las preocupaciones del
enfrentamiento a la discapacidad de un hijo, como lo seria una pardlisis cerebral, la
vida de un padre y madre de familia se complica ().

La investigacion al respecto ha mostrado que la experiencia de la discapacidad de
un hijo es una experiencia prolongada y a veces dolorosa, que puede producir en los

padres un desajuste psicologico y un importante sufrimiento emocional (10).

Por tanto es necesario definir el término paralisis cerebral que hace referencia a las
manifestaciones motoras de una lesidn cerebral que ocurre durante el periodo
madurativo del sistema nervioso central. Es un trastorno no progresivo de la funcién
motora debido a una lesion cerebral permanente producida antes, durante o
después del nacimiento. La incidencia de la paralisis cerebral se encuentra entre el 2
al 5% de los nacidos vivos. Al igual que el retardo mental y el resto de condiciones
dadas por lesiones al cerebro, la pardlisis cerebral refleja una problemética no sélo
individual, sino colectiva, enfocada desde diferentes puntos de vista: social,
sanitario, educativo, familiar.

Al nacer un hijo con discapacidad, ocurre un gran impacto en la familia, ya que se
derrumban los ideales formados antes del nacimiento. Los padres de familia entran
en un conflicto emocional sobre el futuro de ellos y el de su hijo, desconocen qué es
lo mas adecuado por realizar para beneficio de ambos. La forma de convivir de la
familia varia, ya que el hijo requiere de atencion durante mas tiempo, y esto implica
sacrificio por parte de los diferentes miembros de la familia (g).

Aunque los padres buscan diferentes formas de interactuar con su hijo, no son
reforzados por parte de este con logros palpables u observables a corto plazo, por
ejemplo una sonrisa, una interaccion comunicativa, actividades relacionadas con el
juego, entre otros, como lo hacen los hijos sin discapacidad. Entonces, los padres
enfrentan una lucha para adaptarse a la situacion que esta viviendo con su hijo. La
mayoria de ellos no recibe el apoyo y ayuda adecuados para enfrentar esta

situacion. Asi, surgen, en los padres y madres, sentimientos de ambivalencia,
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rechazo, negacién, pesimismo y ansiedad, que limitan en gran parte el desarrollo
integral del nifio. El padre o la madre requieren de orientacion, no solamente para el
manejo de su hijo, sino para sobrellevar el estado emocional y familiar, el cual se
vera complicado al existir en la familia un miembro con discapacidad. Por esta razon,

es primordial la orientacion en diferentes campos a padres y madres (g).

Cuando los recursos personales y familiares son insuficientes para responder a las
demandas generadas por un acontecimiento o hecho particular, sobreviene la
enfermedad, tanto a nivel fisico como emocional y, por lo tanto, se requiere la
intervencion de un especialista, que ayude a controlar la situacién que provoca el
estrés, ya que, sino se atiende a tiempo, puede incluso causar la muerte a la
persona. También, existe la perspectiva del desarrollo. David Hershenson, es uno de
Sus representantes, y segun comentan Bensabat y Selye define el estrés como
“‘problemas de la vida” dentro del desenvolvimiento humano normal, y ante los
cuales las personas tienen la capacidad y recursos necesarios para hacerles frente

de manera adecuada (1),

Segun las investigaciones muestran que la actitud que la familia asume ante la
experiencia de tener un hijo con pardlisis cerebral es influenciada por diversos
factores personales y sociales, por lo cual interesa describir las caracteristicas
positivas que pudiesen facilitar una adecuada orientacion al grupo familiar de estos

NINOS (12).
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VL.iii Caracteristicas de la Paralisis Cerebral

Si se observa un nifio con PC, se apreciaran unos movimientos torpes, andares
vacilantes y dificultades para mantener el equilibrio. Al nifio o la nifia le cuesta
girarse cuando esta tumbado, sentarse, gatear, sonreir o caminar. La Paralisis
Cerebral, también conocida como Pardlisis Cerebral Infantil, es un trastorno crénico
neuromotor debido a una lesion en las areas motoras del Sistema Nervioso Central
ocurrida durante la primera infancia; la lesién se produce cuando el cerebro aun no
esta maduro. Para algunos autores, no se puede hablar de PC si la lesién ocurre
después de los 2 afios, mientras que para otros, debe ocurrir en el periodo
comprendido entre los primeros dias de gestacion y los 5 anos de vida. En cualquier
caso, los 5 afios parecen ser una edad adecuada para confirmar el diagnostico, pues
ya se han debido producir las posibles remisiones de alteraciones motoras y las

alteraciones progresivas descritas por distintos autores (i13).

La PC es, pues, un trastorno neuromotor, que se manifiesta con una triada de
sintomas principales (alteraciones del tono muscular, la postura y el movimiento).
Estas manifestaciones pueden ir acompafiadas de distintos sintomas asociados: de
la cognicién (déficit intelectual), de la comunicacion (dificultades en la articulacién de
las palabras), crisis convulsivas (epilepsia) y sensoriales.

En todo caso, para poder diagnosticar la PC, deben estar presentes, al menos,
cuatro de los siguientes sintomas:

1. Patrones anormales en la postura y el movimiento.

2. Patrones anormales en el movimiento que controla la articulacion de las palabras.
3. Estrabismo.

4. Alteracion en el tono muscular.

5. Alteracién en el inicio y evolucién de las reacciones posturales.

6. Alteracion en los reflejos.
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VI. iv Criterios de clasificaciéon de la Paralisis Cerebral

Existen distintas clasificaciones de la PC atendiendo a distintos criterios; la mas
frecuente se fija en el tipo de sintomas.

Asi, las primeras tipologias tenian en cuenta los sintomas motores y distinguian
entre paralisis cerebral espastica o piramidal, discinetica o extrapiramidal y mixta. La
primera es la que tiene una mayor incidencia, al afectar al 75% de las personas con
PC. Se caracteriza por un elevado tono muscular, acompafiado de espasticidad.

La PC discinetica se -caracteriza por cambios bruscos del tono muscular,
descoordinacion y falta de control, que originan movimientos distonicos, atetosicos y
coreicos. Por ultimo, la PC mixta implica la presencia tanto de sintomas espasticos
como discineticos.

Atendiendo a la afectacion diferencial de las extremidades, se divide en hemiplejia,
diaplejia, monoplejia o tetraplejia, cuando existe paralisis de los miembros, o bien, si
se trata de dificultad en el movimiento, se clasifica en hemiparesia, diparesia,
monoparesia o tetraparesia, respectivamente.

La Organizacion Mundial de la Salud propuso en 1980 clasificar la PC teniendo en
cuenta una graduacién de la gravedad, en cuatro niveles, segun la afectacion de las
actividades de la vida diaria, es decir, la intensidad de apoyos necesarios y de
dependencia,

El grado 1 supone movimientos torpes pero que no alteran el funcionamiento de la
vida diaria. En el grado 2 la persona puede sujetarse y andar sin ayuda, pero se
aprecia cierta alteracion de la vida diaria. En el grado 3, a los 5 afios no puede andar
sin ayuda, aunque si reptar y mantener la postura. En el ultimo estadio (grado 4),
carecen de funcién motora.

La etiologia es un criterio de clasificacién, que distinguen entre causas prenatales
(exposicion de la madre a virus, infecciones o rayos X, alto riesgo de aborto,
incompatibilidad del RH sanguineo, etc.), perinatales (anoxia, traumatismos,
hemorragia intracraneal, etc.) y posthatales (traumatismos, enfermedades

infecciosas, meningitis, accidentes cardiovasculares, etc.) (13).
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Los primeros momentos

La madre y/o el padre suelen ser los primeros en detectar que hay una anomalia en
el curso del desarrollo de su hijo/a, lo que les lleva a consultar al pediatra del nifio/a.
Se puede decir casi con seguridad que el momento mas dificil para la familia abarca
desde que surge la sospecha de que algo va mal hasta la comunicacion del
diagnostico; nadie esta preparado para tener un hijo/a con PC por lo que se sentiran
desbordados por la informacion recibida y los sentimientos que esta suscita.

Es muy posible que el momento en que se informa del diagnostico sea la
culminacién de un proceso percibido como interminable en el que el nifio/a ha
pasado por distintos especialistas sin que ninguno de ellos haya dado una respuesta
satisfactoria a los interrogantes planteados por la familia. Tal peregrinacion crea
sentimientos ambiguos (confusién, temor, negacion...) y conflictos que anticipan el
proceso de duelo, cuyo inicio viene a coincidir con el momento en que se tiene la

certeza de la PC.

Repercusiones en el entorno familiar
La presencia de un nifio/a con PC altera, en mayor o menor medida, la vida familiar
dependiendo del grado de dependencia. Cuando este es elevado, requieren grandes
cuidados y ayuda para llevar a cabo las actividades de la vida diaria, cuidados que

recaen en la familia, la mayoria de las veces, en la madre.

Pero, ademas, la presencia de un hijo/a con discapacidad, como ocurre con estos
nifios, supone una quiebra en el proyecto vital compartido por la familia, no solo por
el desgaste fisico originado por su cuidado, sino también por las repercusiones
psicolégicas y sociales que implica enfrentarse a una realidad que desmiente las

expectativas iniciales (13

El futuro del nifio/a depende en gran medida de la forma en que la familia mas
cercana percibe y afronta la discapacidad. Los primeros momentos, tras la
confirmacién del diagnostico, se viven con gran confusion de sentimientos, a veces
contradictorios, que oscilan entre la esperanza de que haya un error hasta la
desesperacion. Los padres sefalan que la comunicacion del diagnostico supone un
golpe de gran envergadura que trastoca sus vidas; experimentan una verdadera

perdida, la del hijo/a que esperaban, que estaba revestido en su imaginacion de un
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completo paquete de caracteristicas fisicas y psicoldgicas, y con un futuro esbozado,
a menudo, con muchos detalles: escuela, universidad, trabajo, juegos, deporte. La
familia debe movilizar sus recursos psicolégicos para renunciar a este hijo/a
(sentimientos de pérdida) y acoger al nuevo que trae unas demandas especificas

(asimilacion y aceptacién), es decir, debe elaborar el duelo.

La forma en que los profesionales la comunican tiene una influencia importante en
las impresiones y reacciones iniciales. Hay padres que expresan quejas por la falta
de sensibilidad, la insuficiencia de informacion o los diagnosticos contradictorios,
circunstancias que aumentan los sentimientos de confusion, temor e incertidumbre.
La negacion de la realidad puede llevar a los padres a consultar a otros médicos y
especialistas que les den otro diagnostico distinto. La bUsqueda de una solucion
magica puede conducir a la familia a otro peregrinaje por distintos profesionales que
desmientan el diagnostico o proporcionen la cura. Este recorrido les puede llevar,
incluso, a probar terapias alternativas y caer en manos de incautos que prometen el
desenlace deseado sin ninguna garantia cientifica. Una vez asumida la PC, la
familia entra en un proceso de normalizacion que varia de unos casos a otros. Tal
proceso puede desembocar en la aceptacion de la discapacidad, la resignacion o el
rechazo (i3).

La madre y/o el padre suelen ser los primeros en detectar que hay una anomalia en
el curso del desarrollo de su hijo/a, lo que les lleva a consultar al pediatra del nifio/a.
Se puede decir casi con seguridad que el momento mas dificil para la familia abarca
desde que surge la sospecha de que algo va mal hasta la comunicacion del
diagnostico; nadie esta preparado para tener un hijo/a con PC por lo que se sentiran
desbordados por la informacién recibida y los sentimientos que esta suscita. Es muy
posible que el momento en que se informa del diagnostico sea la culminacién de un
proceso percibido como interminable en el que el nifio/a ha pasado por distintos
especialistas sin que ninguno de ellos haya dado una respuesta satisfactoria a los
interrogantes planteados por la familia. Tal peregrinacion crea sentimientos
ambiguos (confusién, temor, negacion...) y conflictos que anticipan el proceso de
duelo, cuyo inicio viene a coincidir con el momento en que se tiene la certeza de la
PC.
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De ahi que suela decirse que esto conlleva un proceso de duelo.

Proceso de Duelo

1. Confusién: La comunicacién del diagndstico crea un estado de shock que impide
a los padres comprender lo que les estan diciendo.

2. Perdida: Cuando una pareja tiene un hijo/a, espera que este sea el niflo/a ideal.
En esta etapa, los padres sienten que han perdido al hijo/a perfecto.

3. Negacién: Los padres se niegan a aceptar que su hijo tenga una dolencia cronica
como la pardlisis cerebral. Aparecen pensamientos del estilo "no es verdad", "esto

no me puede pasar a mi", "tiene que haber un error”, "se han confundido”...

4. Enfado, célera, resentimiento. Culpa: Los padres se rebelan ante el destino. Si

tienen creencias religiosas, la ira se dirige hacia Dios con preguntas del estilo "¢ por
qué yo?” También pueden aparecer sentimientos de culpabilidad, la sensacién de
qgue se ha hecho algo mal.

5. Asimilacién y aceptacion. La familia es capaz de enfrentarse a la situacion,

encarar sus problemas con realismo y buscar soluciones eficaces.

En cuanto a las relaciones entre el padre y la madre, estas atraviesan por altibajos y
diversos ajustes hasta que se adaptan a la nueva situacion. Cada uno resuelve su
duelo de una manera distinta y las discrepancias en la manera de afrontarlo generan
sentimientos contradictorios y pueden ser fuente de conflictos en la pareja. Cuando
esto sucede, se producen e menudo discusiones ocasionadas por afrontar de forma
diferente la discapacidad del hijo/a; sentimientos de frustracién cuando la madre no
puede disfrutar de los momentos de intimidad por sobrecarga de trabajo o celos del
padre porque aquella dedique mas tiempo al cuidado del hijo/a enfermo que a
disfrutar de momentos en comun. Otras veces se manifiestan actitudes escapistas
en uno de los progenitores, el deseo de huir de la situacion ante el rechazo
suscitado por la discapacidad. Si se logran superar conflictos, las relaciones entre el
padre y la madre saldran beneficiadas. En cualquier caso, la PC actua de catalizador
en las relaciones entre los padres. Solo si se parte de un conflicto inicial puede
desembocar en ruptura. Si por el contrario mantienen una relacién satisfactoria, la

pareja saldra reforzada (13).
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Cuando la Paralisis Cerebral es causa de dependencia

Los cuidados que precisan algunos nifios/as con pardlisis cerebral pueden ser muy
intensos y extenderse a lo largo del dia. Hasta épocas muy recientes, ha sido la
madre la que se ocupaba, casi exclusivamente, de atender al niflo/a con PC, aunque
los demés miembros de la familia pudieran colaborar en determinados momentos.
No obstante, cada vez hay mas padres que se implican en los cuidados y educacién

del nifo/a.

Se dispone de una importante evidencia cientifica que describe los problemas de
salud de los cuidadores, centrados, sobre todo, en la interaccion de las madres con
hijos con PC. En ellos se demuestra la relaciéon entre esta circunstancia con la salud
mental y el estrés, asi como la asiduidad con la que solicitan apoyo profesional para

reducir su ansiedad.

Dos consecuencias que puede sufrir la persona encargada de la atencion de
nifios/as (o adultos) dependientes y con PC son: la interdependencia emocional y el
sindrome del cuidador quemado. La interdependencia emocional se manifiesta en
una necesidad constante de estar Juntos, para evitar peligros imaginarios, asi como
en la imposibilidad del cuidador de desconectar de la situacion incluso cuando se
encuentra en momentos de esparcimiento. El cuidador/a se siente imprescindible, lo
gue se manifiesta a través de signos de tipo cognitivo, conductual y emocional. Asi,
pueden aparecer pensamientos casi obsesivos del tipo "nadie le entiende como yo",
"si no le doy yo de comer, se ahoga", etc. que se ven reforzados por el miedo del
nifio/a a encontrarse desvalido si no le atiende su cuidador/a habitual. Consecuencia
y causa de estos pensamientos es la dedicacién casi exclusiva a la atencién del hijo.
En caso de grave dependencia del hijo/a, los cuidados pueden ser tan absorbentes
que el cuidador/a, con mas frecuencia la madre, relegue a un segundo plano los
demas aspectos de su vida; se pueden dar casos de absentismo o abandono
laboral; descuidar a los deméas miembros de la familia; olvidarse de cuidarse a si
mismo o reservar tiempo para el cultivo de aficiones o relaciones sociales, entre
otras conductas, sin olvidar la sobre proteccion del hijo/a para evitar esos peligros

imaginarios (13).
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Desde el punto de vista emocional, la interdependencia entre la persona con PCy el
cuidador/a se manifiesta en sentimientos de angustia y depresion cuando estan
separados el uno del otro. También aparecen sentimientos de culpa en el cuidador/a
cuando participa en alguna actividad o evento al margen de las tareas de cuidado,
culpabilidad que puede ir paraddjicamente acompafada de la sensacion de libertad
y alivio, que, a su vez, refuerza, con posterioridad la sensacién de culpa, es decir,

entra en un circulo vicioso del que no sabe cémo salir.

El "sindrome del cuidador quemado” puede aparecer como consecuencia de la
interdependencia que se acaba de describir. Tiene lugar cuando el cuidador/a
principal llega al agotamiento y desgaste fisico y psicolégico debido a una
dedicacion intensa a la atencién de su hijo/a. Es el efecto de una situacion de estrés
continuado y cronico que desemboca en una serie de sintomas fisicos y psicolégicos
producidos por la sensacion de falta de control de la situacion. La terapia de la
conducta es muy Uutil para evitar que el cuidador se sienta desbordado por la
situacion,

Es preciso que aprendan a desconectar, extinguiendo las conductas negativas
(pensamientos obsesivos, pasar casi todo el tiempo con el hijo/a...) y adiestrarla para
que cultiven otras areas de la vida, independientes del cuidado (pareja, aficiones,
amigos, etc.). Pero, para ello, es deseable la deteccion precoz de las primeras

manifestaciones (13).
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VI. vi Algunos resultados sobre familias de personas con paralisis cerebral

El avance en el estudio de las familias cuidadoras de personas con PC va
rechazando concepciones clasicas basadas en el “modelo de los déficits”, que
contempla que estas familias tienen dificultades de afrontamiento, escaso bienestar
fisico y social, sentimientos de culpabilidad, etc.

Estas familias eran descritas como “discapacitadas” y muchos profesionales las
consideraban como distintas a las familias sin hijos discapacitados. La presencia de
una persona con PC en la familia es probablemente un acontecimiento que puede
producir un impacto en el funcionamiento familiar, sin embargo, la disfuncién familiar
No es una consecuencia inevitable para todas las familias con hijos afectados de PC,

ni tampoco la respuesta va a tener un caracter uniforme y unico.

Todas las familias son distintas entre si y, aunque estas familias pueden compartir
experiencias similares, no todas afrontan este acontecimiento de forma igual.
Actualmente se perfila la necesidad de ofrecer servicios de apoyo a las familias sin
tener en cuenta la presuncion de que el funcionamiento familiar depende
directamente de la presencia de una persona con PC, de la gravedad de la
discapacidad y/o de los problemas de autonomia personal. Cada familia requiere
una cuidadosa evaluacion de sus limitaciones y capacidades. Algunos estudios nos
llevan a plantear que el tipo de apoyo que van a precisar estas familias debera estar
orientado a obtener un conocimiento amplio sobre los derechos que tiene la persona
con discapacidad, y sobre los aspectos legales que regulan la no discriminacién y la
accesibilidad, informacion acerca de los recursos de apoyo que ofrece la comunidad
y de la importancia de las tecnologias de ayuda como medio para compensar las
limitaciones que presentan las personas con PC debido a sus problemas motores.
Las familias cuidadoras de personas con PC pueden necesitar un sistema de apoyos
amplios que respondan a las situaciones cambiantes de sus necesidades a lo largo
del transcurso vital de todos sus miembros y, en algunos casos ,van a necesitar
apoyos continuados ante las demandas de cuidado permanentes que requieren las
personas con discapacidad.

Los apoyos familiares eficaces ayudan a las familias a desempefiar sus funciones
de cuidado con menos malestar psicologico y mas satisfaccion de como lo harian sin
esos apoyos. Asi pues, se deben ofrecer no sélo servicios a las personas con
discapacidad sino también a las familias cuidadoras (14).
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Atencién Temprana

Se entiende por Atencion Temprana (A.T.) el conjunto de intervenciones, dirigidas a
la poblaciéon infantil de 0 a 6 afios, a la familia y al medio, que tienen por objeto
atender lo mas rapidamente posible las necesidades transitorias o permanentes que
presentan los nifios con trastornos en su desarrollo o que tienen el riesgo de

padecerlos. Estas intervenciones, deben considerar la globalidad del nifio (1s).

El principal objetivo de la A.T. es favorecer el desarrollo y el bienestar del nifio y su
familia, posibilitando de la forma mas completa su integracién en el medio familiar,
escolar y social, asi como su autonomia personal. Lo realmente importante de esta
concepcion, es que no se centra Unicamente en la discapacidad del nifio desde una
vertiente rehabilitadora, sino que toma al nifio en su globalidad, y prestando un
interés esencial a la familia, ya que esta, es el principal agente a partir del cual el

nifio desarrollara su personalidad, sus conductas, aprendizajes y valores (is).

El proceso de intervencién en A.T. comienza con una evaluacion inicial que da lugar
al disefio de un programa de desarrollo, que sirve de base para continuar con la
intervencion propiamente dicha, controlada por sistemas de seguimiento y

evaluacion continua (is).

La enfermedad cronica del nifio puede generar en los padres sentimientos de
negacion de la realidad y de culpabilidad que deriven en comportamientos
involuntariamente entorpecedores en la cura, ya que van a acrecentar la ansiedad

de los padres y los temores infantiles, incidiendo en la evolucion de la enfermedad.

Son muchos los estudios que ofrecen una base para pensar que la conducta de la
familia puede determinar el curso que siga la enfermedad del hijo, de manera que
una actitud positiva por parte de los padres va a favorecer que el nifio mejore mas
rapidamente. Por ello la familia debe considerarse un importante recurso en la
terapia de los nifios con enfermedades cronicas, siempre que se trate de una familia
funcional. A esta conclusion llega el equipo de Cantu Leyva en un estudio realizado
en nifios con pardlisis cerebral: la fortaleza que el nifio puede adquirir de una familia
equilibrada lo va a llevar a alcanzar su maximo nivel de independencia, por lo que la

familia debe ser incluida “como uno de los elementos mas importantes en los
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programas terapeéuticos”, siendo necesario para ello que los padres sean capaces de
separarse emocionalmente de los hijos. Esta influencia llega hasta el punto de que
cuando los cuidadores de los nifios con dolor crénico presentaban depresion, ésta
acababa también siendo desarrollada por el nifio. En cualquier caso, esta influencia

va disminuyendo conforme el nifio avanza en edad (1),
Necesidades de la familia

Hay que entender la enfermedad crénica del nifio como una enfermedad familiar, ya
que para los padres supone un fuerte choque emocional. El diagndstico de una
enfermedad crénica implica un proceso de dificil adaptacion que es muy complejo y
que afecta a toda la familia. Los padres de estos nifios deben afrontar una serie de
factores estresantes (visitas médicas, curso impredecible de la enfermedad,
complejidad del tratamiento...), debiendo ajustarse el funcionamiento familiar a la

nueva situacion ().

Los padres pasan por distintos niveles de conflicto dependiendo de la etapa de la
enfermedad del nifio, pudiendo ir desde ansiedad e insomnio en la primera etapa, a
depresion y problemas familiares al cabo del afio, siendo el periodo inmediatamente
posterior al diagndstico el que implica mayores trastornos a nivel emocional y
practico en cada uno de los miembros de la familia. Se han descrito 3 fases por las
gue toda familia pasa cuando el hijo cae enfermo: una primera fase de perplejidad, a
la que sigue un periodo de rabia y resentimiento, hasta llegar a una ultima fase en la
que la familia se resignara y aceptara el diagnostico. Es esta tercera fase la que
permitira a la familia poner las bases de lo que sera la actuacion con el hijo enfermo,
que deberd ser positiva, de estimulo, ya que la familia se va a convertir en su

principal apoyo psicolégico y social ().

Pero esta nueva situacion da lugar a que la familia también presente unas
necesidades de apoyo psicologico y socioecondémico que faciliten el proceso de
adaptacion. Es importante que los padres establezcan confidencias y se relacionen
con otras personas durante los periodos de tension. Resulta imprescindible, ademas,
la cohesidn de la familia para que ésta siga siendo funcional: es el afrontamiento
conjunto de ambos padres lo que hace que toda la familia se sienta segura y

disminuya el conflicto familiar ().
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VIl. DISENO METODOLOGICO

TIPO DE ESTUDIO: Descriptivo-analitico de corte transversal.

AREA DE ESTUDIO: Centro “Los Pipitos”, ubicado en la parte Norte de Ledn, en el
barrio “San José¢” y CRRET-Chinandega ubicado contiguo a la UCAN.

POBLACION: constituida por 57 padres que tienen nifios con paralisis cerebral, 17

de los cuales asisten al centro los pipitos capitulo ledn y 40 asisten al CRRET de
Chinandega.

MUESTRA: contamos con el apoyo de 45 padres, participando 9 padres de Ledén y
36 padres de Chinandega.

PROCESO PARA RECOLECTAR INFORMACION: Se hizo uso de los siguientes
test los cuales fueron heteroaplicados.

1) Inventario de Sintomatologia de Estrés, (ISE) de Bernardo Moreno—-Jiménez,
Ana Maria T. Benavides Pereira. La escala esta compuesta por treinta items,
en los cuales se recogen la ocurrencia de ciertos sintomas de caracter
psicosomaticos. Las opciones de respuesta oscilan entre (0) “nunca” y (4)
“asiduamente”. Presenta un nivel de validez de 0.93 obtenido por el
coeficiente alpha de cronbach. Este test presenta baremos que estan
clasificados segun la sintomatologia global en niveles Bajo (0-22), Medio (23-
33) y Alto (mayor de 33).

2) Inventario de Estrategias de Afrontamiento (CSI) (Tobin, Holroyd, Reynolds y
kigal, 1989. Adaptacion por cano, Rodriguez y Garcia, 2006) presenta una
estructura jerarquica compuesta por ocho estrategias: resolucion de
problemas, autocritica, expresion emocional, pensamiento desiderativo,
apoyo social, reestructuracion cognitiva, evitacion de problemas y retirada

social; los items que comprenden cada escala son:
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Resolucion de problemas (REP) 01 + 09 + 17 + 25 + 33
Autocritica (AUC) 02 + 10 + 18 + 26 + 34

Expresién emocional (EEM) 03 + 11 + 19 + 27 + 35
Pensamiento desiderativo (PSD) 04 + 12 + 20 + 28 + 36
Apoyo social (APS) 05 + 13 + 21 + 29 + 37
Reestructuracién cognitiva (REC) 06 + 14 + 22 + 30 + 38
Evitacion de problemas (EVP) 07 + 15 + 23 + 31 + 39
Retirada social (RES) 08 + 16 + 24 + 32 + 40

El test presenta una consistencia interna entre 0,63 y 0,89. Para la revisién las
puntuaciones directas del test se transforman en puntuaciones percentiles. El punto
de corte propuesto para este test es de una puntuacién percentil de 50, de tal forma
gue las puntuaciones se pueden agrupar en:

0-50 percentil: Indica que el sujeto usa en menor medida la estrategia de
afrontamiento en la que ha obtenido dicha puntuacion.

51-100 percentil: Indica que el sujeto usa en mayor medida la estrategia de

afrontamiento en la que ha obtenido dicha puntuacion.

CRITERIOS DE_EXCLUSION:

- Los padres que no desearon participar en nuestro estudio.

Sesgos y control de sesgos:

- Sesgo de no respuesta o Efecto del voluntario:
Se solicitd la colaboracion voluntaria, de tal forma que participaron en el estudio
aguellos miembros de la muestra que desearan patrticipar, facilitando asi el llenado
completo del test. En caso de que la persona no desel participar se tratd de
persuadir informandole de la contribucion de este estudio para la elaboracion de
programas de apoyo que incluyan a los padres. Sin embargo se respeto la decision

de aquellos que no desearon participar.
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Plan de analisis y manejo de datos:

Para analizar los datos obtenidos de la aplicacion del instrumento se utilizé el
paquete estadistico de ciencias sociales (SPSS) version 17. Los datos fueron
analizados mediante frecuencia absoluta y porcentual y se presentaran en tablas.
Para establecer la relacion entre las variables nivel de estrés y estrategias de
afrontamiento se aplicé la Chi cuadrada de Pearson (X %) la cual nos indica que si
encontramos el nivel de significancia cerca de 0.000 las variables son
estadisticamente dependiente una de la otra, es decir la ocurrencia de una de ellas
esta sujeta a la ocurrencia de la otra.

Para que las probabilidades de la distribuciéon Chi cuadrado (X?), constituyan una
buena aproximacion a la distribucion del estadistico Chi cuadrado conviene que se
cumplan algunas condiciones; entre ellas, que las frecuencias esperadas, no sean
demasiado pequefias. Suele asumirse (siguiendo a Cochran 1952) que, si existen
frecuencias esperadas menores que 5 estas no deben superar el 20% del total de

frecuencias esperadas (o).

Procedimientos:

Se les informd a los padres y/o tutores participantes de nuestro estudio acerca del
tema y objetivos del mismo explicAndoles que todos los datos serian manejados de
forma confidencial. Asi también se les brindé adjunta al test una hoja de
consentimiento informado el cual leyeron y posteriormente firmaron en caso. A

continuacion se les aplico los test.
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VIll. OPERALIZACION DE VARIABLES

Variables Definicion Indicadores Instrumento
Conjunto de
condiciones
anatomicas, Femenino Encuesta
Sexo fisiolégicas y masculino
afectivas que
caracterizan cada
persona.
Tiempo transcurrido
Edad a partir del Edad Encuesta
nacimiento de un cronoldgica
individuo. cumplida
Situacion de las
personas Soltero
determinadas  por Casado/a
sus relaciones de Viudo/a
Estado civil familia, Encuesta
Unién libre
provenientes del
matrimonio o del otro
parentesco, que
establece ciertos
derechos y deberes.
Creencias y Catolico
practicas sobre Evangélico
Religion cuestiones de tipo Testigo de Encuesta
existencial, moral y Jehova
sobrenatural. otro
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Variables Definiciéon Indicadores Instrumento
Nivel o grado de los
Escolaridad estudios 0 educacion Ninguno
(formal) alcanzado por una Primaria Encuesta
persona. Secundaria
universitario
Grado o intensidad en que
Nivel se presenta la Bajo: 0-22 ' Inventario (,Jle
de sintomatologia del estrés en . Sintomatologia de
) o Medio: 23-33 Estrés (ISE).
estrés un individuo.
Alto : >33
-Resolucién de
Tipos de Se refiere a la serie de problemas.
Estrategias de «pensamientos y acciones _Autocritica.
afrontamiento | 94¢ capacitan a las -Expresion Test CSI:
personas para manejar . .
emocional. Inventario de

situaciones dificiles»

-Pensamiento
desiderativo.
-Apoyo social.
-Reestructuracion
cognitiva.
-Evitacion de
problemas.

-Retirada social

estrategias de

afrontamiento.
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IX. RESULTADOS

I-CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS

En lo referente a los datos socio-demograficos encontramos que el 97,8% de la
muestra corresponde al sexo femenino. El 62,2% de la muestra pertenecen a la
religion catdlica, seguida de la religion evangélica con un 20%. El 42,2% de la
muestra tienen un nivel de escolaridad secundaria, seguido del nivel primario con
28,9%. El 33,3% de los padres y/o tutores de nifios con pardlisis cerebral cohabitan
en union libre, seguido de un 31,1% que se encuentran solteros. 42.2% de los
padres estan entre las edades de 26 a 38 afios, seguidos por 31.1% que son padres

menores de 25 afios (véase Tabla N° 1).

II-NIVELES DE ESTRES

Dentro de los niveles de estrés identificados en los padres y/o tutores de nifios con
paralisis cerebral encontramos que un 46,7% presentan un nivel alto de
sintomatologia de estrés seguido de un nivel bajo con 31,1% y un 22.2% presentan
un nivel medio de estrés (ver figura N° 1).

En cuanto al nivel de estrés y a los grupos de edad, encontramos que el grupo de
edad que presenté mayor frecuencia de nivel alto de estrés es el que comprende
las edades de 26 a 38 afios con 42.9% (ver tabla N° 2).

Sobre el estado civil de los padres encontramos que los solteros constituyo el grupo
con mayor presencia de nivel alto de estrés correspondiendo a un 42.9% (ver tabla
N° 3).

ﬁorz'& aﬁgye& 9. & JZ‘ZIrt/tda azoartz’nez ﬁ Péglna 35



Estrés y afrontamiento en padres y/o tutores de nifios con paralisis cerebral que asisten al centro “los pipitos”- Ledn y al
CRRET- Chinandega.

[II-ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

Tal como se menciond en el disefio metodoldgico las puntuaciones percentil entre 0-
50 significa que el sujeto utiliza la estrategia de afrontamiento indicada en menor
medida y si se encuentra en el percentil 51 a 100 indica que utilizan dicha estrategia

en mayor medida. A continuacion se describe tales resultados:

e RESOLUCION DE PROBLEMAS:
El 48,9% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50, es
decir dicha estrategia la utilizan en mayor medida. Lo que significa que intervienen
directamente en el problema o toman acciones directamente dirigidas a manejar o

alterar el problema que esta causando el malestar (19) (Ver tabla No. 04).

e AUTOCRITICA:
El 28,9% de los padres obtuvo puntuaciones por encima del percentil 50, es decir
utilizan dicha estrategia en mayor medida autoinculpandose por la ocurrencia de la

situacion estresante (19) (Ver tabla No. 4).

e EXPRESION EMOCIONAL
El 51,1% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50 en la
estrategia de expresion emocional, expresando o liberando sus emociones en mayor
medida 19y (Ver tabla No. 4).

e PENSAMIENTO DESIDERATIVO
El 64,4% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50 en la
estrategia de pensamiento desiderativo, es decir utilizan esta estrategia en mayor
medida deseando que la realidad no fuera estresante o que el suceso no ocurriese
19) (Ver tabla No.4).

e APOYO SOCIAL
El 42,2% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50 en la
estrategia de apoyo social, es decir utilizan esta estrategia en mayor medida,
buscando apoyo emocional en amigos o familiares 19y (Ver tabla No. 4).
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e REESTRUCTURACION COGNITIVA
El 60% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50 en la
estrategia de reestructuracion cognitiva, es decir que estos utilizan esta estrategia
en mayor medida modificando el significado de la situacion estresante 19y (Ver tabla
No. 4).

e EVITACION DEL PROBLEMA
El 40% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50 en la
estrategia de evitacion del problema, es decir que estos niegan y evitan
pensamientos o actos relacionados con el acontecimiento estresante, utilizando esta

estrategia en mayor medida. (Ver tabla No. 4).

e RETIRADA SOCIAL
El 46,7% de los padres obtuvieron puntuaciones por encima del percentil 50 en la
estrategia de retirada social asi podemos decir que estos utilizan esta estrategia en
mayor medida, es decir estos se retiran de amigos, familiares, compaferos y
personas significativas asociada con la reaccion emocional en el proceso

estresante, (Ver tabla No. 4).

lI-RELACION ENTRE NIVELES DE ESTRES Y ESTRATEGIAS DE
AFRONTAMIENTO

Para conocer si existe relacion entre el uso de estas estrategias de afrontamientos
con los niveles de estrés presentes en los padres y/o tutores de nifios con PCI,
hicimos uso de la prueba Chi cuadrado (X?), la cual nos indica que si encontramos el
nivel de significancia cerca de 0.000 las variables son estadisticamente dependiente
una de la otra es decir la ocurrencia de una de ellas esta sujeta a la ocurrencia de la
otra, es decir estan relacionadas. Para que las probabilidades de la distribucién Chi
cuadrado (X?), constituyan una buena aproximacién a la distribucién del estadistico
Chi cuadrado conviene que se cumplan algunas condiciones; entre ellas, que las
frecuencias esperadas, no sean demasiado pequeiias. Suele asumirse (siguiendo a
Cochran 1952) que, si existen frecuencias esperadas menores que 5 estas no deben
superar el 20% del total de frecuencias esperadas (o). Es por esta razén que en la
mayoria de las estrategias de afrontamiento y el nivel de estrés no hay relacion,
como a continuacion se presenta.
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Al determinar la relacion de la estrategia RESOLUCION DEL PROBLEMA v el nivel
de estrés a través de la prueba de relacién chi cuadrado (X?) con el nivel de
significancia 0.367 se determind que estadisticamente las variables son
independientes, es decir que la resolucion del problema no esta relacionada con los

niveles de estrés (ver tabla N° 5).

Al establecer la relacion de la estrategia AUTOCRITICA y el nivel de estrés a través
de la prueba de relacion chi cuadrado (X?) con el nivel de significancia 0.324 se
determiné estadisticamente que las variables son independientes es decir que el

auto critica no influye en los niveles de estrés determinado (ver tabla N° 6).

Al determinar la relacion entre la estrategia EXPRESION EMOCIONAL y el nivel de
estrés se obtuvo un nivel de significancia en chi cuadrado de 0.701, lo que indica
que estadisticamente dichas variables son independientes, es decir que la expresion
emocional no esta asociada con el nivel de estrés (ver tabla N° 7).

Al establecer la relacion de la estrategia PENSAMIENTO DESIDERATIVO vy el nivel
de estrés a través de la prueba de relacion chi cuadrado (X?) obtuvo un nivel de
significancia de 0.395 indicando estadisticamente que las variables son
independientes es decir que el pensamiento desiderativo no esta asociado al nivel

de estrés (ver tabla N° 8).

Al determinar la relacion de la estrategia APOYO SOCIAL el nivel de estrés a traves
de la prueba de relacién chi cuadrado (X?) obtuvo un nivel de significancia de 0.372
se encontrd estadisticamente que las variables son independientes, es decir que el

apoyo social no esta asociado a los nivel de estrés determinado (ver tabla N° 9).
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Al determinar la relacion de la estrategia REESTRUCTURACION COGNITIVA y el
nivel de estrés a través de la prueba de relacién chi cuadrado (X?) con el nivel de
significancia 0.961 se obtuvo estadisticamente que las variables son independientes
es decir que la reestructuracion cognitiva no implica pertenecer a un nivel de estrés

determinado (ver tabla N° 10).

Al establecer la relacion de la ESTRATEGIA EVITACION DEL PROBLEMA v el
nivel de estrés, a través de la prueba de relacién chi cuadrado (X?) con el nivel de
significancia 0.313 se encontr6 estadisticamente que las variables son
independientes es decir que evitar el problema no depende de pertenecer a un nivel

de estrés determinado (ver tabla N° 11).

Al verificar la asociacion entre estrategia RETIRADA SOCIAL y el nivel de estrés a
través del estadistico X* 0.086, se puede determinar que existe una dependencia
de estas variables es decir que la estrategia retirada social esta relacionada con el
nivel de estrés que presente la persona y se observa que el 53.3% de los padres
estan por debajo de la mediana en cuanto a la retirada social en los 3 niveles de
estrés y 80.0% de los padres que presentan retirada social se encuentran en el nivel

medio de estrés (ver tabla N° 12).
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X. ANALISIS DE LOS RESULTADOS
En nuestro estudio se encontrd que el nivel de estrés que se presentd con mayor

frecuencia fue el nivel alto con un 46,7%, en donde los padres solteros con edades
de 26-38 afios fueron los que mayor frecuencia de nivel alto de estrés presentaron.

En cuanto al estrés presente en los padres y/o tutores de nifios con PC y el estado
civil, Beckman (14), muestra como las madres solteras manifiestan mas estrés que las
casadas, probablemente porque disponen de menos ayuda en las actividades de
cuido. Friedrich (14), encontré que la satisfaccion de la pareja era el mejor indicador
de la conducta de afrontamiento con éxito de las madres con hijos con discapacidad.
Sin embargo, un trabajo de McCubbin (14, compara una muestra de familias
monoparentales con otra de familias intactas, ambas con un hijo con PC en donde
los resultados obtenidos muestran que no hay diferencias significativas entre ambos
grupos de familias. Las familias monoparentales tienen recursos familiares de
distinto tipo, comparables a aquéllos encontrados en las familias completas.
Ademas, las madres solteras tienen habilidad suficiente para usar estrategias de
afrontamiento apropiadas para mantener su propia autoestima y la estabilidad

psicologica (14).

Tras la revision bibliografica sobre afrontamiento y estrés en padres y/o tutores de
niflos con paralisis cerebral, encontramos solo un estudio sobre afrontamiento y
estrés en padres y/o tutores de nifios con PC, sin embargo existen estudios similares

en otras patologias.

En nuestro estudio se demostré que existe estrés en los padres y/o tutores de nifios
con paralisis cerebral ya que casi la mitad de estos presentaron niveles altos de
sintomatologia del estrés. Sin embargo, en el estudio realizado por Badia (1), el cual
es el Unico similar al nuestro con la misma poblacién, encontraron que un hijo con
PC (S: suceso vital) no explica de forma exclusiva la presencia de estrés en la
familia y que, si bien puede ser un suceso estresante, deben existir otros factores
gue tengan una mayor incidencia en el estrés familiar, entre ellos los problemas de
independencia personal y el déficit cognitivo que pueden presentar las personas con
PC estan asociados a los niveles de estrés de las familias cuidadoras.
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Aunque los siguientes estudios se realizaron sobre patologias distintas a la del
nuestro, estos abordaron el uso de estrategias de afrontamiento, se evidencia en
ambos estudios el uso que hacen los padres de las estrategias de reestructuracion o
reevaluacién cognitiva y del apoyo social, uno de estos en padres de nifios con
fisura palatina (17), y el otro en padres y/o tutores de nifios y jovenes diagnosticados
como autistas (1), €n el primero se obtuvo una mayor tendencia al uso de estrategias
como son las de Reevaluacion Positiva y de Busqueda de Apoyo Social; en el
segundo estudio se apreci6 que en todas las variables abordadas en su
investigacion (género, familia y estrato socioeconémico) hubo una mayor utilizacion
por parte de los participantes de estrategias como: reevaluacion positiva,
planificacion, desarrollo personal y resolucion del problema, en nuestro estudio las
estrategias mas utilizadas fueron pensamiento desiderativo, expresion emocional y
reestructuracion cognitiva, por tanto encontramos que pese a las diferentes

afectaciones los padres utilizan estrategias de afrontamiento similares.

En las siguientes investigaciones, en donde refieren que la intensidad del estrés
manifestado por las familias con hijos con discapacidad esta relacionada con las
estrategias de afrontamientos especificamente el apoyo social que reciben y, en
particular, con la intensidad del apoyo informal (Beckman, Pokorni, Maza y Balzer-
Martin, 1986; Beckman y Pokorni, 1988; Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson y
Basham, 1983; Dunst et al., 1986). En general, las familias que tienen altos niveles
de apoyo social tienden a mostrar menores niveles de estrés, Identificando estos, el
apoyo social ha sido identificado cada vez mas como un factor amortiguador del
estrés en las familias con un hijo con discapacidad 14 En los resultados obtenidos
en nuestro estudio no se ha encontrado relacion estadistica entre la mayoria de las
estrategias de afrontamiento que utilizan los padres y el nivel de estrés presente en

estos.
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Xl. CONCLUSIONES

Con el presente estudio se ha obtenido las siguientes conclusiones:

Los padres que asisten al centro los pipitos de Ledn y CRRET Chinandega
se caracterizan en su mayoria por ser mujeres, de religion catdlica, que
cohabitan en union libre, con nivel de escolaridad secundaria y edades

comprendidas entre 26 y 38 afios.

Los padres y/o tutores de nifios con paralisis cerebral infantil presentan en
un 46.7% nivel alto de estrés, siendo mas frecuente éste en padres y/o

tutores solteros entre las edades de 26-38 afios.

Las estrategias de afrontamiento que mas utilizan son Pensamiento

desiderativo, Reestructuracion cognitiva y Expresion emocional.

Al determinar la relacion de la estrategia de Retirada social con los niveles de
estrés, esta presentd una significancia de 0.086, podemos decir entonces que
esta relacionada, es decir que la variable estrés y la variable afrontamiento
dependen una de la otra, o sea que la ocurrencia de una esta sujeta a la
ocurrencia de la otra. Sin embargo con respecto a las demas estrategias de
afrontamiento, al establecer la relacion a través de la X > de Pearson,
podemos decir que dichas estrategias utilizadas por los padres y/o tutores de
ninos con PCIl no estan relacionadas con el nivel de estrés que estos

presentan.
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XIl. RECOMENDACIONES
Al centro Los Pipitos- Leén y al CRRET -Chinandega:

= La creacion de programas destinados a apoyar a la familia de la persona con
pardlisis cerebral que vayan orientados a mejorar su calidad de vida,

facilitando la permanencia de la persona en su entorno.

=+ Crear programas preventivos del estrés familiar para evitar la aparicion de
sintomas de estrés de la familia cuidadora y de la persona con PC, y
programas de intervencion para afrontar el estrés de las familias cuidadoras
de personas con PC. Ambos tipos de programas deberian incorporar: (a)
entrenamientos en habilidades de resolucion de problemas, (b) entrenamiento
en habilidades de competencia, (c) entrenamiento en habilidades de cuidado,
(d) entrenamiento en el uso de ayudas técnicas y (e) estrategias para

fomentar las redes de apoyo informal.

= Brindar psicoeducacién a los padres para que estos tengan un mejor

conocimiento de la afectacién y asi sobrellevarla positivamente

A los padres:
+ Que se informen sobre la pardlisis cerebral infantil y su tratamiento para
facilitar su afrontamiento ante tal discapacidad.
+ Asistencia a los programas vigentes que el centro ofrece de entrenamiento
en el cuidado de los hijos con PCI.
+ Realizar grupos de autoayuda, y de esta manera apoyandose unos a otros y

disminuir los niveles de estrés, mejorando también su afrontamiento.

A la carrera de psicologia:
= Incluir en las practicas profesionales y/o clinicas la participacion de los

estudiantes de la carrera de psicologia en Los pipitos y CRRET.
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ANEXOS

l. CA~RACTERI’STICAS SOCIODEMOGRAFICAS DE LOS PADRES DE
NINOS CON PARALISIS CEREBRAL QUE ASISTEN AL CAPITULO LOS
PIPITOS LEON Y AL CRRET CHINANDEGA.

Tabla N° 1.
Caracteristicas socio demogréficas de los padres de nifios con paralisis
cerebral
Sexo N %
Femenino 44 97.8
Masculino 1 2.2
Religion
Catodlico 28 62.2
Evangélico 9 20
Testigo de Jehova 2 4.4
Ninguna 6 13.3
Edad
Menores de 25 14 31.1
26-38 19 42.2
39-52 7 15.6
53 a mas 5 111
Estado civil
Soltero 14 31.1
Casado 13 28.9
Viudo 2 4.4
Unidn libre 15 33.3
Divorciado 1 2.2
Escolaridad
Primaria 13 28.9
Secundaria 19 42.2
Universidad 10 22.2
Ninguno 3 6.7
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II-NIVEL DE ESTRES
Grafico No.1. Nivel de Estrés de los padres de familia con hijos que tienen pardlisis

cerebral del centro “Los pipitos” Ledén y Centro Regional de Rehabilitacion

Temprana (CRRET) Chinandega.

Porcentaje de los padres con hijos dicapacitados por niveles de

estres
46,7%
34-120 Alto
3
© . 22,2%
> 23-33 Medio
p4
31,1%
0-22 Bajo
0 10 20 30 40 50
Porcentaje

Fuente: primaria
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EDAD Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 2
NIVELES DE ESTRES
EDAD
0-22 23-33 34-120
BAJO MEDIO ALTO Total
<=25 Conteo 5 4 5 14
% 35.7% 40.0% 23.8%| 31.1%
26 — 38 Conteo 8 2 9 19
% 57.1% 20.0% 42 9%| 42.2%
39-52 Conteo 1 3 3 7
% 7.1% 30.0% 14.3%| 15.6%
53+
Conteo 0 1 4 5
% .0% 10.0% 19.0%| 11.1%
Total Conteo 14 10 21 45
% 100.0% 100.0% 100.0%| 100.0%
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ESTADO CIVIL Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 3
NIVELES DE ESTRES
ESTADO CIVIL
23-33
0-22 BAJO MEDIO 34-120 ALTO| Total
Conteo 4 1 9 14
Soltero 0
Yo 28.6% 10.0% 42.9%| 31.1%
Conteo 3 4 6 13
Casado
% 21.4% 40.0% 28.6% 28.9%
Conteo 2 2
Viudo 0 0
% .0% 0% 9.5% 4.4%
Conteo 7 4 4 15
Union libre % 50.0% 40.0% 19.0%| 33.3%
Divorciado Conteo 0 1 0 1
% .0% 10.0% .0% 2.2%
Conteo 14 10 21 45
Total

%
100.0%
100.0% 100.0% 100.0% °
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[lI- ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO

Las estrategias de afrontamiento que utilizan los padres de familia con hijos que

tienen paralisis cerebral medidas del centro “Los pipitos” Ledn y Centro Regional

de Rehabilitacion Temprana (CRRET) Chinandega, analizadas en este estudio

encontramos los resultados siguientes:

Tabla N° 4
ESTRATEGIAS DE AFRONTAMIENTO
Percentiles
ESTRATEGIAS 0 a 50 51 a100
n % n %
Resolucién de problema 23 51,1 % 22 48,9 %
Autocritica 32 71,1 % 13 28,9 %
Expresion emocional 22 48,9 % 23 51,1 %
Pensamiento desiderativo 16 35,6 % 29 64,4 %
Apoyo social 26 57,8 % 19 42,2 %
Reestructuracion cognitiva 18 40.0 % 27 60.0 %
Evitacion del problema 27 60.0 % 18 40.0 %
Retirada social 24 53,3 % 21 46,7 %
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RESOLUCION DEL PROBLEMA Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 5
RESOLUCION DE PROBLEMAS NIVELES DE ESTRES
23-33 34-120
0-22 BAJO MEDIO ALTO Total
0-50 Conteo 7 9 23
51-100 % 50.0% 70.0% 42.9%| 51.1%
Conteo 7 12 22
% 50.0% 30.0% 57.1%| 48.9%
Conteo 14 10 21 45
Total
% 100.0% 100.0% 100.0%]| 100.0%
Prueba de X 2 Grado de
independenci
a entre la
variables.
Valor [(significancia)
Chi-cuadrado de 2 0072 367
Pearson
N° valido de casos 45

a. 1 casilla (16,7%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de 4,89.
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AUTO CRITICA Y NIVELES DE ESTRES
Tabla N° 6

) NIVELES DE ESTRES
AUTOCRITICA 0-22 23-33 34-120
BAJO MEDIO ALTO Total
Conteo
12 6 14 32
0-50
% 85.7% 60.0% 66.7%| 71.1%
51-100 Conteo 2 4 7 13
% 14.3% 40.0% 33.3%| 28.9%
Conteo 14 10 21l 45
Total
% 100.0% 100.0% 100.0%|100.0%
Prueba X 2 Grado de
independenci
a entre la
variables.
Valor [(significancia)
Chi-cuadrado Pearson 2.256% .324
N° validos de casos 45
a. 2 casillas (33,3%) tienen previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de
2,89.
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EXPRESION EMOCIONAL Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 7

EXPRESION EMOCIONAL AGRUPADA

NIVELES DE ESTRES

23-33
0-22 BAJO MEDIO [34-120 ALTO| Total
0-50 Conteo 3 4 10 29
% 57.1% 40.0% 47.6%| 48.9%
51-100 Conteo 6 6 11 23
% 42 .9% 60.0% 52.4%| 51.1%
Conteo 14 10 21 45
Total
% 100.0% 100.0% 100.0%| 100.0%
Prueba X2 Grado de
independenci
a entre la
variables.
Valor [(significancia)
hi-
Chi-cuadrado de 7112 701
Pearson
N° valido de casos 45

a. 1 casilla (16,7%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de 4,89.
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PENSAMIENTO DESIDERATIVO Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 8

PENSAMIENTO DESIDERATIVO

NIVELES DE ESTRES

23-33 34-120
0-22 BAJO MEDIO ALTO Total
Conteo 7 3 6 16
0-50
% 50.0% 30.0% 28.6%| 35.6%
Conteo 7 7 15 29
[0)
51-100 % 50.0% 70.0% 71.4%| 64.4%
Conteo 14 10 21 45
Total
% 100.0% 100.0% 100.0%| 100.0%
Prueba X 2 Grado de
independenci
a entre la
variables.
Valor |(significancia)
Chi-cuadrado de 18572 305
Pearson
N° valido de casos 45

a. 2 casillas (33,3%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de 3.56.
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APOYO SOCIAL Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 9
APOYO SOCIAL NIVELES DE ESTRES
23-33 34-120
0-22 BAJO MEDIO ALTO Total
Conteo 8 4 14| 26
0-50 % 57.1% 40.0% 66.7%| 57.8%|
Conteo 6 6 7 19I
51-100 % 42.9% 60.0% 33.3%| 42.2%]
Conteo 14 10 21 45
Total
% 100.0% 100.0% 100.0%| 100.0%
Prueba X 2 Grado de
independenci
a entre la
variables.
Valor |[(significancia)
hi
Chi cuadrada de 1,978 372
Pearson
N° valido de casos 45

a. 1 casilla (16,7%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de 4,22.
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REESTRUCTURACION Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 10

REESTRUCTURACION COGNITIVA

NIVELES DE ESTRES

23-33 34-120
0-22 BAJO MEDIO ALTO Total
Conteo
0-50 6 4 8 18
% 42.9% 40.0% 38.1%| 40.0%
51-100 Conteo 8 6 13 27
% 57.1% 60.0% 61.9%| 60.0%
conteo 14 10 21 45
Total
% 100.0% 100.0% 100.0%| 100.0%
Prueba X 2 Grado de
independenci
a entre la
variables.
Valor |[(significancia)
h'_
Chi- cuadrado de 079 961
Pearson
N° valido de casos 45

a. 1 casilla (16,7%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de 4,00.
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EVITACION DEL PROBLEMA Y NIVELES DE ESTRES

Tabla N° 11
EVITACION DE PROBLEMA NIVELES DE ESTRES
23-33 34-120
0-22 BAJO| MEDIO ALTO | Total
Conteo 7 8 12| 27
0-50
% 50.0% 80.0% 57.1%60.0%
51-100 Conteo 7 2 9 18
% 50.0% 20.0% 42.9%|40.0%
Conteo 14 10 21 45
Total
% 100.
° 100.0% 100.0% 100.0% OOO/O
0
Prueba X 2 Grado de

independencia
entre la variables.
(significancia)

Valor
hi-
Chi-cuadrado de 5 3912 313
Pearson
N° valido de casos 45

a. 1 casilla (16,7%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento de espera minima es de 4,00.
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RETIRADA SOCIAL Y NIVELES DE ESTRES
Tabla N° 12

RETIRADA SOCIAL

NIVELES DE ESTRES

23-33 34-120
0-22 BAJO MEDIO ALTO Total
Conteo 8 8 8 24
0-50
%
57.1% 80.0% 38.1% 53.3%
51-100 Conteo 6 2 13 21
% 42.9% 20.0% 61.9%| 46.7%
Total Conteo 14 10 21 45
% 100.0% 100.0% 100.0%| 100.0%
Prueba X 2 Grado de
independencia
entre la
variables.
(significancia)
Valor
Chi cuadrado Pearson 4.8982 .086
N° valido de casos 45

a.l casilla (16,7%) tiene previsto contar con menos de 5. El recuento minimo esperado es de 4,67.
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Estudio de investigacion:

Estrés y estrategias de afrontamiento en padres de nifios con paralisis
cerebral que asisten al centro “los pipitos” de la ciudad de ledn y al CRRET
Chinandega durante el periodo abril - agosto 2009.

Obijetivo principal:

Conocer el nivel de estrés y las estrategias de afrontamiento que presentan los
padres con nifios con paralisis cerebral que asisten al centro “los pipitos” de la
ciudad de ledn y al CRRET Chinandega durante el periodo febrero-mayo 2009.

Esperamos que este estudio tenga importantes implicaciones practicas en la
inclusién de programas para los padres de nifios con capacidades diferentes.

La informacion de este estudio es meramente investigativa, la informacion personal
no se hara publica. En caso de que los resultados de este estudio sean publicados
Su nombre no sera mostrado.

Tiene la libertad de no participar en este estudio.

Acuerdo del voluntario.
Declaracion del participante acordando a participar en este estudio:
He leido el documento de consentimiento describiendo el tema, objetivo y proceso
para el estudio. La informaciéon contenida me la han explicado verbalmente, todas
mis preguntas han sido respondidas. Yo libre y voluntariamente acepto participar en
el estudio.
Nombre del participante:

Cédula de identidad:
Direccion:

Teléfono:

Sexo: femenino: masculino:
Religion:
Escolaridad:

primaria secundaria universidad ninguno
Estado civil: solter@ casado viud@

Union libre otro

Fecha: firma:
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ISE- INVENTARIO DE SINTOMATOLOGIA DE ESTRES
Bernardo Moreno-Jiménez
Ana Maria T. Benavides Pereira.

Nombre:
Edad: sexo: fecha de aplicacion:
Senale con una “X” la frecuencia con que ha , , -
o Q [
sentido los siguientes sintomas en los 6 2 c S
© nol 50 Lo ©
e (&) CU b L = -] +— >
altimos meses. c S ol @¢c o
> © ) o 9 Q 0 o
4 XS =ZE|lLE <+
Sintomas 0 1 2 3 4

Dolores de espalda o cuello.

Irritabilidad facil.

Pérdida o exceso del apetito.

Sentirse sin ganas de comenzar nada.

Dolor de cabeza.

Escasas ganas de comunicarse.

Presién en el pecho.

QO IN|O |G N =

Falta flexibilidad adaptativa.

9. Dificultades con el suerfio.

10.Sentimiento de cansancio mental.

11.Dificultades sexuales.

12. Tiempo minimo para uno mismo.

13.Erupciones en la piel, sarpullidos.

14.Fatiga generalizada.

15.Pequenas infecciones.

16.Sentimientos de baja autoestima.

17.Aumento de la bebida, tabaco o
sustancias.

18.Dificultad de memoria y concentracion.

19.Problemas gastrointestinales.

20.Necesidad de aislarse.

21.Problemas alérgicos.

22.Estado de apresuramiento continuo.

23.Presion arterial alta.

24.Pérdida del sentido del humor.

25.Resfriados y gripes.

26.Pérdida del deseo sexual.

27.Problemas en la voz (afonias, cambios
de voz, carrasperas etc.)

28.Escasa satisfaccion en las relaciones
sociales.

29.Dificultad de controlar la agresividad.

30.Cansancio rapido de todas las cosas.
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Inventario de Estrategias de Afrontamiento
(Tobin, Holroyd, Reynolds y Kigal, 1989. Adaptacién por Cano, Rodriguez y Garcia, 2006)

De acuerdo a su situacién como padre de un nifio con paralisis cerebral. Responda a
la siguiente lista de afirmaciones basandose en cémo ha manejado usted esta
situacion. Lea cada frase y determine el grado en que usted hizo/hace lo que cada
frase indica marcando con una “X” el nUmero 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 so6lo un namero en
cada una de ellas. No hay respuestas correctas o incorrectas; solo se evalta lo que
usted hizo, penso o sintio en ese momento.

0: 1: 2: 3: 4:
Estrategias de afrontamiento no en un | bastante | mucho | totalmente
absoluto | poco

1.Luché para resolver el problema

2. Me culpé a mi mismo

3. Deje salir mis sentimientos para
reducir el estrés

4. Deseé gque la situacién nunca hubiera
empezado

5. Encontré a alguien que escucho mi
problema

6. Repasé el problema una y otra vez
en mi mente y al final vi las cosas de
una forma diferente

7. No dejé que me afectara; evité
pensar en ello demasiado

8. Pasé algun tiempo solo

9. Me esforcé para resolver los
problemas de la situacién

10. Me di cuenta de que era
personalmente responsable de mis
dificultades y me lo reproché

11. Expresé mis emociones, lo que
sentia

12. Deseé que la situacion no existiera
0 que de alguna manera terminase

13. Hablé con una persona de confianza

14. Cambié la forma en que veia la
situacion para que las cosas no
parecieran tan malas

15. Traté de olvidar por completo el
asunto

16. Evité estar con gente

17. Hice frente al problema

18. Me critigué por lo ocurrido

19. Analicé mis sentimientos y
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simplemente los dejé salir

20. Deseé no encontrarme nunca mas
en esa situacion

21. Dejé que mis amigos me echaran
una mano

22. Me convenci de que las cosas no
eran tan malas como parecian

23. Quité importancia a la situacion y no
guise preocuparme mas

24. Oculté lo que pensaba y sentia

25. Supe lo que habia que hacer, asi
gue doblé mis esfuerzos y traté con mas
impetu de hacer que

las cosas funcionaran

26. Me recriminé por permitir que esto
ocurriera

27. Dejé desahogar mis emociones

28. Deseé poder cambiar lo que habia
sucedido

29. Pasé algun tiempo con mis amigos

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

31. Me comporté como si nada hubiera
pasado

32. No dejé que nadie supiera cOmo me
sentia

33. Mantuve mi postura y luché por lo
gue queria

34. Fue un error mio, asi que tenia que
sufrir las consecuencias

35. Mis sentimientos eran abrumadores
y estallaron

36. Me imaginé que las cosas podrian
ser diferentes

37. Pedi consejo a un amigo o familiar
que respeto

38. Me fijé en el lado bueno de las
cosas

39. Evité pensar o hacer nada

40. Traté de ocultar mis sentimientos

Me consideré capaz de afrontar la
situacion
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