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RESUMEN

Se realizd un estudio descriptivo transversal con el objetivo de evaluar el
comportamiento de factores emocionales y sociales en 30 madres de nifos
portadores de paralisis cerebral infantil. El 100 % de las entrevistadas refirié que la
enfermedad del hijo constituyd un serio problema, en un 73, 33 % afectd el ajuste
emocional, el 90, 47 % de las que trabajaban depararon de hacerlo. Al aplicarles la
escala de autovaloracion de Dembo Rubinstein el 100 %, se situé por debajo del
punto medio de la escala de felicidad y refirieron cambios de caracter. En la prueba
psicométrica de los diez deseos el 100 % considerd como su deseo mas importante
era ver a su hijo mejorar. Al aplicar el Modelo de Autoandlisis de R.B Catell en el
100 % se aprecid un elevado nivel de ansiedad. Es importante investigar sobre
como la discapacidad en la descendencia afecta a los padres para implementar

medidas que permitan ayudarlos a enfrentar esa situacion.

DeCS: paralisis cerebral; nifio; impacto psicosocial



ABSTRACT

A cross-sectional descriptive study with the objective to assess the behavior of
emotional and social factors in 30 mothers of children carriers of infintile paralysis
was carried out. The 100 % of the interviewees referred that child’s disease
constituted a serious problem, in a 73, 33% affected the emotional adjustment, the
90, 47 % of the ones who worked stop doing it. By applying Dembo Rubinstein
autovaluation scale, the 100 % was below the midpoint of the scale of happiness
and referred character changes. In the psychometric test of ten desires the 100 %
considered as their most important desire was to see their son improve. In applying
the R B Catell Autoanlysis Model the 100 % a high level of anxiety was appreciated.
It is important to investigate on how the disability in offspring affects parents to
implement measures that would help them to face this situation.

DeCS: cerebral palsy; child; phychosocial impact

INTRODUCCION

Resulta importante evaluar la repercusion sobre el ajuste emocional y el
desempefio social de la madre que tiene una descendencia afectada por la paralisis
cerebral (PCI), esto permite un enfoque en el tratamiento mas alla de los aspectos
puramente bioldgicos del proceso. 2

Los aspectos clinicos de la paralisis cerebral se tratan ampliamente, no asi los
psicolégicos y emocionales y en especial poca atencidon ha tenido el analisis del
impacto de la discapacidad del nifio sobre el estado de salud de las personas
directamente encargadas de su cuidado y atencion.

Tener un hijo afectado por una PCI constituye un reto, muchas familias confrontan
dificultades para enfrentarlo.

¢Cémo repercute la paralisis cerebral sobre el ajuste emocional y desempefio social
de la madre?

Diversos autores se refieren a las consecuencias negativas que determina en la
dindmica familiar la presencia de una descendencia discapacitada. * *

Brehaut et al > demuestran que los padres de nifios con PCI comparados con otros
sin descendencia afectada, a pesar de tener un mismo nivel de escolaridad, tienen
menores ingresos econodmicos, estdn menos incorporados al trabajo a tiempo

completo y dedican la mayor parte del tiempo al cuidado y atenciéon del hijo



discapacitado, en ellos resultan mas frecuentes los problemas emocionales y las
afecciones como las ulceras gastricas, las cefaleas migrafiosas y la sacrolumbalgia
entre otras.

El papel de los padres en especial el de la madre, es determinante para lograr el
desarrollo de habilidades y para neutralizar el impacto negativo de la discapacidad
sobre el desarrollo emocional del nifio. ©

Es objetivo del presente estudio evaluar como repercute la presencia de una
descendencia afectada por la PCI sobre la madre o la persona directamente
encargada del cuidado del nifio.

METODO

La muestra objeto de estudio quedé constituida por 30 madres de nifios afectados
por la paralisis cerebral infantil, seleccionadas al azar entre las asistentes a la
consulta de rehabilitacion del Policlinico de Especialidades Pediatricas de Camagliey
desde el 1 de octubre de 2004 hasta el 1 de octubre de 2005, que aceptaron
participar en la investigacion una vez que fueron ampliamente informadas de los
propositos de la misma.

Se realizd una entrevista para lo que se empled un cuestionario de preguntas
confeccionado al efecto

Se aplicdo un conjunto de pruebas psicolégicas con un enfoque totalmente
proyectivo que tuvieron como objetivo revelar conflictos, necesidades,
motivaciones, intereses, valoraciones personales y nivel de ansiedad. Entre las
pruebas aplicadas estuvieron: la escala de autovaloracion de Dembo-Rubinstein, el
método directo de los diez deseos y el modelo de autoanalisis de R B Catell.

Los instrumentos se aplicaron de forma individual. Primero se realizd la entrevista,
luego se aplicaron las pruebas, esto coincidié con la asistencia del paciente a la
consulta de rehabilitacion. Los resultados se procesaron por métodos de estadistica
descriptiva y distribucion de frecuencia. La informacién obtenida fue procesada

mediante el empleo del paquete estadistico SPSS 11.5 para Windows.

RESULTADOS

Las personas entrevistadas y evaluadas fueron en el 100 % de los casos las

madres. Referente al nivel de informacidon que habian recibido del personal de salud



sobre la enfermedad del nifio: 17(56, 66 %) lo consideraron suficiente, 11(36, 66
%), promedio y 2(6, 66 %) insuficiente.

Al preguntarle sobre como evaluaban su nivel de informacién sobre la condicién de
salud que afectaba a su hijo; 26(86, 66 %) se consideraron bien informadas y
4(13, 33 %) como poco informadas.

Al evaluar la frecuencia del divorcio en los padres del nifio con paralisis cerebral en
14(46, 66 %), de los 30 estudiados, los padres se habian separado después del
diagnéstico de la enfermedad del nifio.

A la pregunta si el padre y la madre participan por igual en el cuidado del nifio la
respuesta resultd afirmativa, solo en 11(36, 66 %), en la mayoria 19(63, 33 %) se
refirio que era la madre la persona directamente encargada de atender al nifio
auxiliada por otros familiares generalmente los abuelos u otros.

Fueron muy diversos los factores referidos en relacién a como la enfermedad del
nifio repercutid sobre la madre, en el 100 % de las entrevistadas constituyd un
serio problema; se agrupd su repercusion en cinco categorias: problemas de ajuste
emocional referido por 22 madres (73, 33 %), de salud, 19 (63, 33 %), de
integracién social 18 (60 %), econédmicos 18 (60 %), otros 5(16, 66 %).

La pregunta abierta se hizo con el propédsito de identificar las areas de conflicto
para en una segunda investigacion al emplear un modelo de preguntas y
respuestas cerradas poder evaluar las estos aspectos de manera mas exacta.

En cuanto a la repercusion de la enfermedad del nifio en la familia las respuestas
fueron muy variadas vy dificiles de agrupar, al referirse a aspectos diversos como el
divorcio, la falta de apoyo familiar, problemas de vivienda, conflictos de relaciones,
pero se aprecid que en el 100 % de las entrevistadas la discapacidad del nifio
afect6 en mayor o menor medida la dinamica de la familia (Anexo1).

Anexo 1. Entrevista a la persona directamente encargada de la atencidn al nifio
afectado por la paralisis cerebral.

Proyecto Esperanza - Camagiiey Fecha de entrevista.

1-Referente al nino:
Municipio: Edad Fecha Nac.

Nombre Primer apellido Segundo apellido

Direccion. (Calle, niUmero, entre calles, reparto)

2-Referente a la discapacidad. Caracteristicas de la PCI




3-La informacién ofrecida por el personal de salud encargado de la atencion del

nino la considera.

Suficiente Promedio Insuficiente Ninguna
2- Sobre el problema de salud de su hijo se considera: Bien informado Poco
informado

4- Referente a la familia:

1- Persona encargada del cuidado del nifio. 1- Los dos padres__ 2- Madre__ 3-
Padre__ 4- Abuelos__ 5_ Otros familiares_  6- Padres adoptivos__ 7- Otros no
familiares___ 8- Institucion____

2- Los padres se habian separados después de la enfermedad del nifio 1- Si___ 2-
No__

3- ¢El padre y la madre participan por igual en el cuidado del nifio? 1-Si__ 2-No___
3_
Explique

5- ¢Como ha repercutido la enfermedad del nifio en la persona directamente
encargada del cuidado del nifio?

6- ¢Cémo ha repercutido la enfermedad del nifo en la familia?

7- Participacién en actividades sociales (del nifio)

1- Paseos Frecuente__ Algunas veces__ Casi nunca_ Nunca__

2- Cumpleafos Frecuente_ Algunas veces___ Casi nunca___ Nunca__

3- Juego con otros nifios Frecuente__ Algunas veces__ Casi nunca__ Nunca__
4- Parque de diversion Frecuente__ Algunas veces___ Casi nunca__Nunca____
5- Va a la playa Frecuente____ Algunas veces____ Casi nunca___ Nunca___

8- Incorporacion laboral de la persona directamente encargada del cuidado del
nifo.

1- Trabajaba antes de la enfermedad del nifio Si __ No___

2- Después de la enfermedad del nifio se mantiene trabajando

1- En el mismo trabajo_

2- En otro trabajo con el mismo salario____

3- En otro trabajo con menor salario



3- Si dejo el trabajo después de la enfermedad del nifio explique las razones

9- Resultado de las pruebas psicométricas.
En cuanto a la participacion del nifio en actividades sociales la gran mayoria
respondid que participaron en paseos, cumpleafios, juegos con otros nifos, visitas a

parques de diversiones, viajes a la playa algunas veces o casi nunca. Tabla 1.

Tabla 1. Distribucién segun participacion del nifio en actividades sociales

Tipo de actividad Grado de participaciéon

Frecuente Algunas Casi nunca Nunca

veces

No. % No. % No. % No. %
Paseos 11 36.66 9 30 7 23.33 3 10
Cumpleafios 5 16.66 13 43,33 10 33.33 2 6.66
Juegos con otros 9 30 18 60 3 10
nifios
Viajes a la playa 2 6.66 7 23.33 10 33.33 11 36.66

Fuente: Encuesta

De las 30 madres entrevistadas 21 trabajaban antes de salir embarazadas, de estas
19 (90, 47 %), refirieron dejar el trabajo para dedicarse a la atencion de su hijo.

El analisis de los resultados obtenidos con la aplicacion de la Escala de Auto
Valoracién Dembo Rubinstein demostré que todas las madres se situaron en la
escala de felicidad por debajo del punto medio, sefialaron que su felicidad se veia
limitada por la enfermedad del hijo y las consecuencias que de ello se derivaron. El
caracter varié en la totalidad, en la mayoria existié inestabilidad en la forma de
conducirse, producida por la angustia ante la situacion del hijo y las limitaciones
para satisfacerlas.

Al aplicar el método directo de los diez deseos, todas las madres investigadas
refirieron como su deseo mas importante ver a su hijo mejorar. Los deseos
restantes reportados se relacionaron con el de mejorar la vida familiar, social y
laboral. Se reflej6 en todas en mayor o menor medida, una gran implicacién
afectiva ante la situacion del hijo, asociado a un grupo importante de necesidades
afectivas insatisfechas.

La aplicacion del Modelo de Autoandlisis de R.B. Cattell demostrd un elevado nivel
de ansiedad en el 100 % de las madres estudiadas.



DISCUSION

Cuatro madres refirieron en la entrevista que se consideraron poco informadas
sobre la condicion de salud que afecta a su hijo, esto destaca la necesidad de
profundizar en el trabajo educativo mediante el empleo de diferentes métodos de
divulgacién de informacion como los plegables, la biblioteca circulante para los
padres y la escuela de padres. Educar e informar es un aspecto esencial dentro de
la rehabilitacion de la PCI como se destaca ampliamente en la literatura consultada.
7

Otros autores plantean que la discapacidad en la descendencia influye en la
estabilidad del matrimonio de los padres. El satisfacer las necesidades especiales
del hijo discapacitado puede contribuir a consolidar la relacion entre los padres o
todo lo contrario, especialmente en relacion con sentimientos de culpa o de
frustracion. &°

Como estudio descriptivo no se pueden establecer conclusiones definitivas sobre el
posible impacto de la discapacidad en la estabilidad matrimonial de los padres, pero
la cifra de padres que se separaron después del problema de salud de su hijo
(46.66 %) es elevada y es este el objeto de estudio.

Jessen et al'® destacan la influencia negativa sobre la persona directamente
encargada del nifio y la presencia de una descendencia afectada en la familia.

La discapacidad en la descendencia repercute sobre la participacion de la familia en
actividades sociales como los paseos, los cumpleafos, el juego con otros nifios, las
visitas a parques de diversiones, los viajes a la playa. El mayor porcentaje de la
muestra estudiada consideré su asistencia a estas actividades como algunas veces,
o casi nunca lo que coincide con lo reportado por A Colver et al. *

Diferentes autores refieren las consecuencias de la discapacidad del hijo en la
integracién laboral de los padres, establecen que es frecuente que la mama deba
abandonar el trabajo para dedicarse al cuidado del nifio con la consiguiente
repercusion econémica y de desarrollo social sobre ella y la familia. La entrevista
reflejé6 que 19(90, 47 %) de las madres que trabajaban abandonaron el trabajo, al
explicar las razones la mayoria coincidié en plantear la necesidad de dedicarse a la
atencion del nifio. Esto refleja el impacto de la discapacidad en la descendencia
sobre el desempefio laboral y por ende sobre la economia familiar. ** 13

Es importante trabajar para crear areas especiales de circulos infantiles y
seminternados especializados en la atencion al nifio discapacitado para por una
parte, ofrecer a estos una atencion integral y por otra permitirle a la madre su

incorporacion al estudio y al trabajo, elemento que ademas contribuiria en gran



medida a neutralizar el impacto negativo de la discapacidad sobre el ajuste
emocional de los padres.

En los resultados de las pruebas psicométricas aplicadas la discapacidad en la
descendencia afect6 la estabilidad emocional de las madres que participaron en el
estudio.

Enfrentar una descendencia discapacitada es un reto al que todas las familias no
responden por igual. Mdltiples son las formas de reaccionar ante el problema como
se demuestra en otros estudios, ansiedad, depresidn, frustracion, rechazo, temor
son sentimientos que emergen en los afectados y que deben ser tomados en
consideracion por el equipo médico encargado de la rehabilitacién del nifio. *
Brindar a los padres apoyo emocional e informacién que permita un mejor equilibrio
emocional es un aspecto esencial en el tratamiento integral de cualquier forma de
discapacidad infantil. La familia en general y los padres en particular, son el factor
mas importante en la habilitacién de funciones en el nifio. El futuro de éste
dependera en gran medida de la capacidad de ellos de enfrentar el problema.

Son variados los métodos de intervencidon que pueden emplearse como se reporta
en la literatura, las dinamicas de grupo, la psicoterapia individual y las llamadas
escuelas de padres, marco propicio para el intercambio de experiencia entre los
padres que contribuye a que los menos experimentados aprendan de las vivencias
y experiencias de aquellos que al llevar mas tiempo enfrentando el problema han

desarrollado mecanismos para compensar la situacién. '8

CONCLUSIONES

La presencia de un hijo discapacitado determin6 cambios en el ajuste emocional de
los padres y en sus habitos de vida.

Evaluar el impacto de la discapacidad en la familia especialmente en la persona
directamente encargada de la atencién del nifio debe ser tarea priorizada del equipo
de rehabilitacién.

Actuar para neutralizar los efectos negativos en el ajuste emocional y la dindmica
familiar es un elemento esencial de un programa integral de tratamiento de esta

afeccion.
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