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RESUMEN

En esta investigacion se daran a conocer las afectaciones psicolégicas que
presentan los padres y madres con un hijo (a) con paralisis cerebral infantil, que

asisten a la Fundacion SIELO, del Barrio Larreynaga, segundo semestre 2015.

El objetivo general de dicho estudio es analizar las afectaciones psicologicas en
padres de familia ante la presencia de un hijo(a) con pardlisis cerebral infantil,
permitiendo hacer el andlisis y deduccion de éstas a través de las experiencias
narradas por las y los participantes de la investigacion, asi mismo las principales
reacciones emocionales que han experimentado los padres y madres al tener un
hijo(a) con esta condicion, finalmente el comportamiento y las dificultades que les

aquejan.

Para la recoleccion de la informacion se utiliz6 como método principal la entrevista
a profundidad aplicada a los padres y madres de un hijo (a) con P. C.I con el fin de

alcanzar los objetivos planteados en la presente investigacion.

También se hizo uso de la técnica del grupo focal y de la observacién no

participante.

Asimismo se aplicO entrevista a informantes claves, personas que tienen mucho
contacto con la muestra, asi como a expertas en el tema quienes tienen amplio
conocimiento y experiencias en el campo de la discapacidad, lo que fue de gran

ayuda para el estudio por la rigueza de la informacion brindada.

Se utilizé como técnica cualitativa el andlisis de contenido, a partir de lo cual se
realizé la triangulacion de la informacién, que permitié analizar de manera precisa
las afectaciones psicolégicas que presentan los sujetos de la muestra al tener un

hijo (a) con paralisis cerebral infantil.



Los resultados encontrados evidencian que al conocer que su hijo (a)
presenta pardlisis cerebral infantil, los padres y madres experimentan
grandes conflictos, reaccionaron emocionalmente con tristeza, negacion,
impotencia, culpa, miedo y por ultimo se dio la aceptacion de su hija con

discapacidad.

Por otra parte se logré determinar que los sujetos de la muestra a pesar de
enfrentar dificultades, a nivel, econémico, social y laboral, aun en medio de
ellas logran alcanzar metas personales con relacion a la discapacidad de su

hija.
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I INTRODUCCION

La llegada de un hijo/a con Paralisis Cerebral Infantil, provoca en los padres y
madres un gran shock emocional lo que a su vez supone un menoscabo en el
proyecto vital compartido por la familia, no solo por el desgaste fisico originado por
su cuidado, sino también por las repercusiones psicoldgicas y sociales que implica

enfrentarse a una realidad que desmiente las expectativas iniciales que se tenian.

La familia asume un papel relevante en la evolucién y desarrollo de quienes la
componen. Es el primer contexto socializador en donde los miembros que la
forman evolucionan y se desarrollan a nivel afectivo, fisico, intelectual y social. Las
experiencias que se adquieren en la primera infancia, de cualquier tipo, y los
vinculos de apego que se dan en ella van a estar determinadas por el propio

entorno familiar generador de las mismas (Sarto, 2001).

Por otra parte diversos estudios han puesto de relevancia como el nacimiento de
un hijo(a) con Pardlisis Cerebral Infantil supone una mayor implicacién puesto que
en muchos casos la independencia que pueden adquirir estda muy limitada,
llevandolo a necesitar ayuda permanentemente, asimismo se ha puesto de
manifiesto la existencia de altos niveles de estrés en estos padres, algunos
autores sefalan como posibles causas los comportamientos de los niflos que
afectan a areas como la relacion de pareja o el sentido de competencia como

padres.

Ante tal situacion los padres y madres de estos niflos-as enfrentan experiencias
gue no solo los involucran a ellos, sino también a la sociedad en general ya que es
un acontecimiento no esperado y por ende provoca que ésta actle con

discriminacién o rechazo.

Por tanto, la investigacion realizada tiene como objetivo principal analizar las

afectaciones emocionales en padres y madres ante la presencia de un hijo (a) con
1
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paralisis cerebral infantil, la que se define como un trastorno crénico neuromotor
debido a una lesion en las areas motoras del Sistema Nervioso Central ocurrida
durante la primera infancia; la lesion se produce cuando el cerebro aun no esta
maduro. Una excepcionalidad del desarrollo que limita considerablemente el
funcionamiento motor del nifio (a), por lo que necesitard de una mayor atencion,
cuidado y carifio de los progenitores a fin de que pueda alcanzar un Optimo

desarrollo e indudablemente su independencia.

Los métodos empleados en el estudio fueron: la entrevista que se les realizé tanto
a los padres y madres de la muestra, como a expertas que se encuentran
conformados por una psicopedagoga encargada de la Unidad de Educacién
Temprana Dra: Ana Maria Paramo y La Dra: Claudia Martinez coordinadora de la
Unidad de Desarrollo Psicomotriz del Instituto Médico Pedagdgico Los Pipitos.
Igualmente se entrevistd a los informantes claves conformados por el especialista
y genetista Gerardo Mejia Baltodano y la fisioterapeuta Liseth Guido Garcia,
también se efectué un grupo focal con quince padres y madres que asisten a la
Fundacion Sielo.

Como técnica principal para procesar los datos se utilizé el analisis de contenido.
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II. ANTECEDENTES

En la presente investigacion se tuvieron en cuenta diversos trabajos referidos al
tema de estudio, los que aportaron informacién importante para darle mayor
solidez a éste, tales como:

“Efectos Psicoldgicos en madres de hijo(as) con discapacidad auditiva los
gue asisten al centro de atencion especifica el Guis, Il semestre del afio
2012” llevada a cabo por Lilly Mccoy Martinez y Maurelly Yescas Mayorga, en el
afio 2012, el objetivo principal fue analizar los efectos psicolégicos en madres de
hijos con discapacidad auditiva los que asisten al Centro de Atencién Especifica El
Guis, ubicado el municipio de Ciudad Sandino, departamento de Managua,
Nicaragua.

Para la recoleccion de la informacion se utilizé el método de entrevista, de igual
forma se hizo uso de la técnica de grupo focal, como técnica cualitativa de

interpretacion el andlisis de contenido.

Los resultados encontrados ponen de manifiesto que las afecciones psicolégicas
de estas madres son. Tristeza, negacion, ira, frustracion y vergienza. Asimismo
se muestran los cambios que se produjeron después de la llegada de un nifio (a),
con discapacidad en las madres tanto en el aspecto emocional, social y la

dinAmica familiar.

Otra investigacion, referida fue “Vivencias de Madres y Padres que tienen una
hija (o) ciego/a o sordo(a)”, siendo su autora Marian Duran Estrada, realizado en
Caracas en el afio 2011. Cuyo objetivo de la misma fue conocer lo que ocurre con
una familia cuando nace un/a hijo(a) con estas discapacidades y como es vivida la
experiencia de maternidad y de paternidad cuando esta cruzada por la ceguera o
sordera del hijos (as).

Para ello se utiliz6 la metodologia cualitativa enmarcada en el paradigma,

constructivista, como estrategia y el estudio instrumental de casos. El método de
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produccién de informacion fue la entrevista en profundidad a once padres y

madres con hijo(a) ciego/a o sordo.

Los resultados sefialan que el nacimiento de un nifio/a es un evento traumatico
para la familia y que la discapacidad de hijo(a) produce un efecto diferente en las
madres y en los padres, que tienen que ver con el impacto emocional y con las

funciones que se le atribuyen en la crianza.

Es importante mencionar que en relacion a la temética de investigacion no se

encontraron estudios al respecto.
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III. JUSTIFICACION

La Organizacion de las Naciones Unidas estima que en el mundo existen
alrededor de 600 millones de personas con discapacidades de las cuales unos 400

millones estan en los paises en vias de desarrollo.

De acuerdo a los estudios méas recientes sobre capacidades especiales, en
Nicaragua la prevalencia nacional de éstas es de 10.3%, de los cuales el 5.6% es
femenino y del total de la poblacién con capacidad especial el 60% vive en zona
urbana. (O.M.S)

Todo nacimiento de un hijo genera una gran revoluciébn a escala familiar, no
obstante el nacimiento de un nifio con discapacidad supone un shock dentro de la
familia pues rompe las ilusiones, ya que es normal que los futuros padres tengan
una fantasia sobre el bebé, imagenes fisicas y caracteristicas del nuevo ser que

se incorporara al nacleo familiar.

La inesperada noticia de un nifio(a) con paralisis cerebral infantil, produce una
gran conmocién emocional en el nucleo familiar, ya que provoca gran confusion,
sentimientos de aceptacién, rechazo y culpabilidad, surgiendo constantemente el

porqué de la deficiencia fisica del hijo o hija.

Por lo tanto, esta informacion proporcionara al lector una idea de las dificultades
emocionales, pensamientos, sentimientos, temores, retos que surgen en la familia
con hijos (as) que presentan paralisis cerebral infantil, ademas de brindarles un
gran recurso a aquellos profesionales que deseen dar una mejor intervencion
psicoldgica a los padres y madres de hijos (as) con este tipo de discapacidad. Sin
olvidar el atil medio que sera, para aquellos estudiantes que deseen profundizar

mas en la tematica investigada.



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

IV.  PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La paralisis cerebral infantil es un padecimiento que principalmente se caracteriza
por la inhabilidad de poder controlar completamente las funciones del sistema
motor. Esto puede incluir espasmos o rigidez en los musculos, movimientos

involuntarios, y/o trastornos en la postura o movilidad del cuerpo.

Cuando se tiene un hijo(a) con esta discapacidad se da un cambio en el estilo de
vida de los padres y madres, pues estos tienen que adquirir nuevos roles en el
hogar, realizando un mayor esfuerzo y empefio del que se necesita para la crianza
de los otros nifos (as) sin discapacidad; tratando sobre todo de mantener un buen
equilibrio emocional, que permita al nuevo integrante de la familia sentirse acogido

en su nucleo familiar.

Por otra parte, enfrentan diversas situaciones que no solo son dificiles, si no
también satisfactorias, de todas ellas aprenden, a ser cada dia mejores padres de
familia con mayor experiencia y mejores conocimientos ante el cuido de sus hijos

(as). Es por ello que en la presente investigacion se plante6 la siguiente pregunta.

¢, Cudles son las afectaciones psicoldgicas en padres y madres de hijos(as)
con pardlisis cerebral infantil que asisten a la Fundacion SIELO?

10
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V. OBJETIVOS DE INVESTIGACION

General:

» Analizar las afectaciones psicologicas en padres y madres de hijos(as) con
paralisis cerebral infantil que asisten a la Fundacion SIELO.

Especificos:

» Explorar el conocimiento que tienen los sujetos del estudio acerca de la

discapacidad que presentan sus hijos(as).

» ldentificar las reacciones emocionales en padres y madres de hijos (as),

con pardlisis cerebral infantil.

» Describir las experiencias familiares, sociales y laborales de los padres y

madres de la muestra.

» Conocer el comportamiento que adoptan los padres y madres de hijos(as)

con paralisis cerebral Infantil.

» ldentificar las dificultades que experimentan los padres y madres con

hijos(as) con esta discapacidad.

11
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VI. MARCO TEORICO

Antes de desarrollar los aspectos teodricos de esta investigacion, es importante
destacar que abordar esta tematica no es referirse a un suceso facil, ni sencillo,
sino por el contrario es penetrar en una experiencia de vida, traumatica que
despierta un sinniumeros de emociones y conflictos; provocando estilos de
vinculacion particulares entre el padre, la madre y el hijo (a) con paralisis cerebral

infantil.

El nacimiento de un hijo (a) con paralisis cerebral infantil altera el equilibrio
emocional existente en el sistema familiar, puesto que no se espera recibir un

nuevo integrante con esta condicion.

Al ser el tema de investigacion afectaciones psicoldgicas en padres y madres de
hijos(as) con paralisis cerebral infantil que asisten a la Fundacion SIELO, es
conveniente definir algunos conceptos basicos relacionados al tema de estudio
como: Discapacidad, Paralisis Cerebral Infantil, abordando asimismo las
reacciones emocionales que experimentan los progenitores ante el nacimiento de

su hijo(a) con esta condicion.

Es conveniente sefialar que en la Fundacion SIELO, centro donde se realizé el
estudio, a los(as) nifios(as), con paralisis cerebral infantil se les llama personas
con lesidon cerebral, es por esta razon que a lo largo de nuestra investigacion

utilizaremos en algunas ocasiones el término en cuestion.

A continuacién se mencionan algunos conceptos sobre discapacidad

6.1 Concepto de Discapacidad

Para la Organizacion Mundial de la Salud (OMS 2012:1) discapacidad “Es
cualquier restricciéon o impedimento de la capacidad de realizar una actividad en la

forma o dentro del margen que se considera normal para el ser humano”..

12
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La discapacidad se caracteriza por excesos o insuficiencias en el desempeiio de
una actividad rutinaria normal, los cuales pueden ser temporales 0 permanentes,
reversibles o surgir como consecuencia directa de la deficiencia o como una
respuesta del propio individuo, sobre todo la psicolégica, a deficiencias fisicas,
sensoriales o de otro tipo En tanto para Galimberti (2006:335) discapacidad “es la
disminucion de una o mas funciones fisicas o psiquicas cuyo desarrollo y
utilizacion resultan limitados”. Se refiere a una gama sumamente amplia y

diferenciada de privaciones, segun las funciones comprometidas.

Por lo tanto podemos decir, que la discapacidad es una condicién que afecta el
normal funcionamiento ya sea a nivel fisico, emocional o social, de la persona que
la presenta, situacion que influye directamente tanto en la estabilidad emocional
de los padres y madres como en el ritmo de vida que éstos llevan.

A continuacion se dardn a conocer algunos conceptos sobre paralisis cerebral
infantil, sus tipos, subtipos y causas de la misma sin dejar a un lado todo lo que

enfrentan los sujetos de la muestra al tener un hijo (a) en tal condicion.

6.2. Definicion de Paralisis Cerebral Infantil

Existen diferentes definiciones de paralisis cerebral infantil (P.C.I) que brindan
informacién acerca de las caracteristicas individuales de un ser humano con esta
discapacidad.

De acuerdo a Rosembaum, Paneth, Leviton, Goldstein y Bax (2007) la paralisis
cerebral infantil describe un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y de
la postura, que causan limitaciones en la actividad y que son atribuidos a
alteraciones no progresivas ocurridas en el desarrollo cerebral del feto o del
lactante. Los trastornos motores de la paralisis cerebral estan acompafiados por
alteraciones de la sensacion, percepcion, cognicion, comunicacion y conducta, por

epilepsia y por problemas musculo esqueléticos secundario.

13



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

Asimismo Arguello (2008:272) plantea que “la paralisis cerebral infantil es un
trastorno del movimiento y de la postura, que causa la pérdida del control motor,
como consecuencia de la afectacion del cerebro en formacion del desarrollo fetal,

0 en los primeros afios de vida del nifio”.

Por su parte Vallejo (2006:14) expresa “la paralisis cerebral infantil se acompafia
de otros trastornos que impiden que el movimiento se desarrolle de manera
adecuada, entre estos se pueden mencionar, a los trastornos de la conducta,
trastornos sensoriales (vision y audicion), trastornos de la percepcion, asi como la
presencia de convulsiones que en la mayoria de los casos, lo que causa es una

afectacion considerable al desarrollo intelectual del nifo.”

En relacion a la tematica anterior podemos decir que la pardlisis cerebral infantil es
una condicion que afecta directamente la parte motora de un individuo, no
permitiéndole o dificultandole recibir los mensajes enviados por el cerebro hacia
los musculos, lo que le impide desenvolverse con facilidad en su medio, familiar y
social ya que requiere de un mayor esfuerzo para lograrlo lo que en muchas
ocasiones no se alcanza debido a la poca estimulacion de los padres y madres o

la no insercién a algun centro que le ayude a desarrollar su potencial.

Seguidamente se dan a conocer los tipos de paralisis cerebral infantil (PCI).

6.3. Tipos de Paralisis Cerebral Infantil

Segun la Asociacion para la Paralisis Cerebral (United Cerebral Palsy, UCP 2010
12 de febrero) se hace referencia a los siguientes tipos de pardlisis cerebral infantil

tales como.

Paralisis Cerebral Atetoide: Llamada también paralisis cerebral discinética,
puede afectar los movimientos del cuerpo entero, esta forma de PCI tipicamente
involucra lentos movimientos incontrolados y bajo tono muscular que causa

dificultades para la persona al tratar de sentarse en forma derecha o al caminar.

14



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

A veces puede estar asociada con ciertos movimientos incontrolados (que pueden
ser lentos y contorsionados o rapidos y abruptos). Los nifios generalmente tienen
dificultades para sentarse y caminar, como los musculos de la cara y la lengua
también pueden estar afectados presentan dificultades para succionar, tragar y
hablar. Aproximadamente del 10 al 20 por ciento de las personas tienen la forma

diskinética.

Parédlisis Cerebral Mixta: Es una combinacion de los sintomas descritos
anteriormente, un nifio-a con paralisis cerebral mixta tiene tonos musculares altos
y bajos, algunos musculos son demasiado apretados, o sueltos creando una
mezcla de rigidez y movimientos involuntarios. Afectando el equilibrio y la
coordinacion, las personas pueden caminar con marcha inestable y tener dificultad
con los movimientos que requieren una coordinacion precisa como la escritura.
Aproximadamente del 5 al 10 por ciento de las personas tiene la forma ataxica o

mixta.

Paralisis Cerebral Espastica: Es una condicion en la cual hay demasiado tono
muscular o musculos apretados. Los movimientos son tiesos, especialmente en
las piernas, brazos, espaldas, los nifios con esta forma de paralisis mueven las
piernas torpemente girando en salto de tijeras, mientras tratan de caminar, es la
mas comun, aproximadamente del 70 al 80 por e las personas tienen esta

condicion.

Dentro de los subtipos de Paralisis Cerebral Espastica se pueden mencionar las

siguientes:
Tetraplejia espastica: Es la forma mas grave, las personas presentan afectacion

de las cuatro extremidades. En la mayoria de estos nifios el aspecto de dafio

cerebral es evidente desde los primeros meses de vida.
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Diplejia espéstica: Es la forma mas frecuente, las personas presentan afectacion

de predominio en las extremidades inferiores.

Hemiplejia espéastica: Es la forma donde el sujeto se encuentra afectado en uno

de los dos lados del cuerpo.

Espasticidad rigidez: Se reconoce como una resistencia continua o espastica,
como un estiramiento pasivo en toda la extension del movimiento cuando ambas
piernas se afectan de espasticidad, estas pueden encorvarse y cruzarse a las
rodillas. Esta postura en las piernas con apariencia de tijeras puede interferir con

el caminar.

Su principal caracteristica es el aumento del tono muscular, que puede ser
espasticidad o rigidez, principalmente en los musculos, encontrandose contraccion
de forma permanente. Se considera que esta paralisis afecta a un 70% u 80% de

las personas.

6.4. Causas de la Pardlisis Cerebral Infantil

La Pardlisis Cerebral Infantil no es producida por una sola causa, son un grupo de
trastornos relacionados entre si que tienen origenes diferentes, aunque todas se
desarrollan como un determinante comun como lo es la deficiente maduracion del

Sistema Nervioso Central.

Segun Doman Glenn (2001), no se puede decir que haya una sola causa de la
paralisis cerebral infantil, sino que ésta puede sobrevenir por distintos factores que
tienen lugar antes, durante y después del nacimiento, o bien dentro de los tres

primeros afos de vida.
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Causas prenatales

En el periodo prenatal la paralisis cerebral se puede originar por diversas causas,
entre ellas:

a. Trastornos metabodlicos: Son enfermedades causadas por alteraciones
en los procesos bioquimicos celulares, generalmente cursan con grandes
variaciones en los niveles de enzimas o de hormonas, o con alteraciones
funcionales de las mismas.

b. Hemorragia cerebral: Es un tipo de hemorragia intracraneal, que en si se
produce en el cerebro. Puede ser causada por un trauma cerebral o
espontaneamente puede ocurrir en un accidente. De igual forma puede ser
causada por:

* Factores hereditarios

* Prematuridad

+ Diabetes

» Hipoxia. Insuficiencia de oxigeno en el cerebro.

+ Fallo genético cromosomopatias

« Embriopatias (rubiolas, sida, etc.)

* Factores maternos (edad avanzada aborto frecuente, etc.)
+ Agentes fisicos (radiaciones)

» Agentes quimicos (alcohol, drogas etc.)

Causas perinatales

La paralisis cerebral infantil se puede producir a causa de algun acontecimiento
gue tiene lugar durante el parto o en los momentos inmediatamente posteriores al
nacimiento. Se presenta en el 55 %de los casos. Entre las posibles causas se

puede mencionar:
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a. Desprendimiento de la placenta: Es el desprendimiento prematuro,

d.

e.

separacion parcial o total de la placenta, de una insercién residual en el

fondo uterino previa al nacimiento del feto.

Anoxia o asfixia perinatal: Es la falta o insuficiencia de oxigeno en la sangre
que pueden causar una deficiencia de oxigeno en el cerebro del recién
nacido.

La falta o insuficiencia de oxigeno en la sangre pueden causar una
deficiencia de oxigeno en el cerebro del recién nacido. En los Casos de
asfixia grave, existe riesgo de dafio cerebral a largo plazo, pudiendo dar
origen a una encefalopatia hipoxia-isquémica.

La asfixia grave es poco frecuente y va acompafiada de problemas en otras
partes del cuerpo y de convulsiones. La anoxia puede sobrevenir después
de un parto prolongado, por desprendimiento de la placenta o por el uso
Inadecuado de analgésicos, entre otras causas.Puede desencadenarse por
una insuficiencia respiratoria en el recién nacido o traumatismo caidas,
golpes en la cabeza.

Sufrimiento fetal en el transcurso de un parto prolongado.

Traumatismo cerebral, caidas, golpes en la cabeza, etc.

Hemorragia intracraneal. Puede desencadenarse por una deficiencia
respiratoria en el recién nacido.

Causas postnatales

Las lesiones son debidas a enfermedades ocasionadas después del nacimiento.

Pueden ser debido a traumatismos craneales, infecciones, accidentes vasculares,

accidentes anestésicos, deshidrataciones, se presenta en el 10 % de los casos.

a.

Meningitis y encefalitis del recién nacido.
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b. Enfermedades infecciosas.

c. Traumatismos o golpes en la cabeza.
d. Anoxia posnatal.
e
f

Cuadros de deshidratacion.
Intoxicacion por uso inadecuado de los medicamentos.

Accidentes cardiovasculares.

> @

Infecciones, hemorragias Intracraneales, leucoma lacia per ventricular en
prematuros, la hipoxia olsquemia como ocurre en el sindrome de aspiracion
de meconio, la persistencia de circulacion fetal o hipertension pulmonar en
el recién nacido o el kernicterus.

Cabe mencionar que las causas de la paralisis cerebral infantil, son diversas en su
conjunto ya que ésta se dan por diferentes factores. No obstante en muchos
casos, ni siquiera se conoce la causa que la desencadend; unicamente se observa
una alteracion del desarrollo cerebral o una lesion en la region del cerebro

encargada del control de la funcion motora

Después de exponer las causas que originan la paralisis cerebral infantil es
importante conocer las reacciones emocionales de los padres y madres ante la

presencia con un hijo(a) con esta condicion.

Reacciones emocionales en padres y madres de hijos(as) con paralisis
cerebral infantil.

El nacimiento de un hijo(a) es para muchos padres una noticia muy especial,
produce profundos cambios psicolégicos que empiezan a desarrollarse durante el
embarazo y posterior al nacimiento, ya que este hijo(a) representara la continuidad
de su propia existencia, por tanto se tienen grandes expectativas en torno a él o
ella. Por tanto el conocer que su hijo (a), presenta paralisis cerebral infantil
produce un gran impacto sobre los padres y madres, quienes suelen tener una

serie de reacciones emocionales que se manifiestan en sentimientos de dolor,
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Consternacién, decepcién, duda, coraje, culpabilidad, verglienza, angustia o temor
(Buscaglia, L.F, 1970; Toscano, S.J., 1968 y Thurston, J.R., 1959).

Ante esta situacion, surge en ellos un desequilibrio emocional, social y econémico
que, aunado a la falta de orientacién y conocimiento sobre la condicién del nifio
(a), trae como consecuencia una deficiente atencién para este(a) lo que limita o

impide su rehabilitacion, asi también su desarrollo como persona.

De acuerdo a Jack Bavin(1987), en Finnie; Molina Alicia,(2002) los padres de
familia quedan pasmados cuando se enteran que su hijo presenta paralisis
cerebral infantil. Por su parte, Cunningham y Pearse, (2000) expresan que en el
momento de informar a los padres acerca de la discapacidad de su hijo(a), se

evidencian dos condiciones:

a) Algunos padres aceptan la condicién de su hijo (a).

b) Otros rechazan el diagnostico al no sentirse preparados emocionalmente ante
la situacion que se enfrentan. Predominando esta actitud mas en los padres

que en madres de nifios (a) con esta condicién.

Es decir que la noticia de que su hijo (a), presenta pardlisis cerebral infantil
sorprende a madres y padres y a la familia en su conjunto, la cual al no estar
preparada para ese hecho reacciona con sentimientos encontrados de amor o

rechazo.

Es por tanto, que para la familia completa, los primeros momentos después de
conocer que su hijo(a) tiene una discapacidad, van acompafados de una fuerte
conmocién y shock emocional, aunque muchas discapacidades pueden detectarse
antes del nacimiento es frecuente ver a padres y madres, peregrinar por la

consulta de distintos especialistas hasta lograr un diagndéstico certero.
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Esta situacion crea en los padres sentimientos de confusién, negacién, culpa y
rechazo que los lleva a tener un periodo de duelo, anticipatorio, cuyo inicio suele
coincidir con el momento del diagnéstico del médico. Asimismo estos enfrentan
diversas reacciones emocionales, como frustracion y miedo al no coincidir su
nacimiento con la expectativa del hijo (a) ideal.

En cuanto a las distintas reacciones emocionales al conocer el diagnostico de la
discapacidad de su hijo (a), Elizabeth Kubler Ross (2000) sefala que los padres y
madres, atraviesan un proceso de duelo que se puede manifestar en etapas tales

como: shock, negacién, angustia e incertidumbre, impotencia entre otras.

a. Shock: El primer impacto es de shock una sensacion de atontamiento de
irrealidad, de pesadilla, la exclamacion de la persona ante el hecho es “yo

no, a mi no me puede suceder esto”.

El hecho se percibe como algo inesperado, extrafio y raro, que rompe las

expectativas sobre el hijo(a) deseado.

b. Angustia e incertidumbre: Surgen sentimientos de angustias
incertidumbre y afliccion desde que nace la sospecha o reciben la

informacion del desarrollo anormal que experimenta su hija (0).

c. Impotencia: Los padres experimentan sentimientos de impotencia al
conocer la noticia que su hijo presenta esta condicion expresando frases

“ahora que hago”.

d. Negacion: Se conservan la esperanza de que pueda existir algan error en
el diagndstico. Es una defensa temporal que puede ser reemplazada por

una aceptacion parcial.

e. Agresion: La persona se rebela contra los hechos, manifiesta una

agresividad muy fuerte y se pregunta “s Por qué yo?”. El enojo es intenso y
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se dirige contra todos: Dios qué los castigdb con esa situacién, contra los
médicos y otros profesionales por el diagnostico brindado, contra los
parientes, amigos y vecinos por la falta de comprension y apoyo, contra

ellos mismos por sentirse impotentes y responsables ante esta situacion.

f. Negociacion: Aun no se acepta completamente el problema del nifio, sin
embargo, los padres se muestran abiertos al didlogo y a la negociacion con

el médico y con el nifio.

g. Depresion: A estas alturas el agotamiento de los padres tanto fisico como
mental ya es un fuerte lastre y suelen manifestarse sintomas de la

depresion.

La depresion ante el diagnostico del hijo no solo la viven a nivel personal,
sino también en su nucleo de relacion interpersonal

h. Aceptacion: puede ser parcial o total y durar mucho tiempo en lograrlo, sin
embargo si se presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores

posiblemente vuelva aparecer.

En definitiva cuando un pequefio tiene alguna discapacidad, generalmente la
reaccion inicial de los padres produce una sintomatologia intensa, formas de
reaccion y tiempo de recuperacion variables que dependen de factores tales como
el grado de incapacidad, desarrollo de la personalidad y adaptacion vital de la
familia antes de la llegada del hijo(a), el grado de éxito profesional y social, nivel

intelectual, status socioecondmico y creencias religiosas entre otros.

Por otra parte diversos autores como Ingalls (1989), Cunningham y Davis, (1994),
Jasson (2001) y Nufiez (2003), expresan que el hecho de identificar a un nifio(a)
con paralisis cerebral, invalida la estructura familiar y provoca inseguridad,

ansiedad y esto hace mas dificil el que los padres sientan apego por los hijos(as)
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De acuerdo a estos autores las reacciones emocionales de los padres
comunmente pasan entre uno y otro de los siguientes estadios y con frecuencia

sufren retrocesos.

a. Fase de shock: Los padres sufren una conmocién y un bloqueo, a la vez
gque se muestran, psicolégicamente desorientados, e irracionales y
confusos, esto puede durar minutos o dias, durante los cuales necesita
ayuda y comprension, experimentan ansiedad y posiblemente culpa, esto

puede ser asociado a una amenaza y confianza en los mismos.

b. Fase de reaccion: Los padres presentan reacciones de enfado, rechazo,
resentimiento, incredulidad, sentimientos de pesar, pérdida, culpa y
perfeccionismo. El enojo dirigido tanto a profesionales como asimismo
permite igualmente a los padres explorar los aspectos causales de la
situacion y cuestionar el diagnéstico general e incluso pedir una segunda

opinion.

c. Fase de adaptacion: Esta aparece cuando los padres empiezan a
plantearse preguntas como: que se puede hacer, cuales necesidades
deben atender, por lo que adoptan ideas que le permiten comprenderse a si

mismos, entender su situacién y valorar posibles planes de accion.

La forma y el tono en que se comunica a los padres y madres la noticia de que el
hijo (a), presenta pardlisis cerebral infantil va a influir en el modo en que estos
acepten dicha situacion y a la vez se convierte en un factor importante para poder

sobrellevar este cambio en su vida

Al respecto Diez, S., Ventola, B., Garrido, F. y Ledesma, C. (1989), plantean que

cronolégicamente los padres pasan por diferentes reacciones:
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1) Reaccién Post nacimiento:

Ante la presencia de un hijo (a) con pardlisis cerebral, en los padres surgen
sentimientos de miedo y temor intentando desplazar la culpa a los médicos, que
intervinieron en el momento del diagndstico. Poco a poco la culpa se desplaza en
un intento de resignacion, a la suerte o a un castigo divino y por dltimo, se
proyecta sobre ellos mismos.

2) Reaccion de Negacion y/o Aceptacion Parcial

La reaccién de negacion se produce solo en los casos leves, los padres tienen
comportamientos que excluyen la discapacidad y las dificultades que para el
nifio(a) supone. Esta actitud hace que el hijo(a) se encuentra solo ante su
complicacioén, sin ayuda y se le exigen cosas que no puede hacer.

3) Reaccion de Aceptacioén

Dentro de este rubro hay dos posturas:

a) Padres que no tienen una vision clara del problema y que en ocasiones
es vista con una amplitud e importancia superior a la realidad, ignorando
sin embargo las posibilidades positivas de desarrollo.

b) Otros padres ensombrecidos y desarmados por la discapacidad hacen
vivir al hijo con una sensacion de enfermedad, tratan de atraer sobre
ellos la piedad de todos, sin hacer nada constructivo, con una
aceptacion basada en la resignacion y caen facilmente en la
sobreproteccion que supone para el hijo una traba psicoafectiva, donde

sus reales posibilidades quedan limitadas.
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4) Reaccion Depresiva Existencial

Si la discapacidad es evidente, los padres, aunque afirmen lo contrario, no lo
aceptan completamente y se dejan dominar por su propia situacion psicolégica y
social, con una variada sintomatologia depresiva como: retraimiento social, apatia,
disminucion de la atencion o capacidad para pensar con claridad, irritabilidad,
actitud pesimista hacia el futuro y rumiacion negativa de acontecimientos pasados.
La preocupacion que envuelve a estos padres durante el resto de sus vidas, ante
la idea de su muerte, al concienciarse de que su hijo(a) es un proyecto inconcluso,
esta cargada de ansiedad.

Asociado a lo anterior presentan una sensacidon de desorientacién en cuanto a la
necesaria relacion con los profesionales implicados en el problema que les afecta,
por lo que se ven sometidos a una tension que oscila entre dos polos: la busqueda
de contacto para saber cuanto pueda disminuir la ansiedad ante lo inesperado, y la
percepcion de un cierto distanciamiento frio por el caracter profesional del experto

gue se relaciona con la familia.

Aparece también el sentimiento de amenaza por la pérdida del equilibrio ante las
presiones internas y lo que se vive como agresion desde la misma discapacidad y

las implicaciones sociales y laborales.

Por su parte, Pincheira toma la propuesta del Ministerio de Educacion de Chile
(MNEDUC, 2005) segun el cual, las familias pasan por diferentes fases ante el
nacimiento del hijo/a con discapacidad. Hay un fuerte impacto emocional ante la
noticia, se une sensacion de tristeza y culpabilidad. El impacto varia en funcién de

la severidad de la discapacidad y del sexo del recién nacido.

6.5 Comportamiento que adoptan los padres y madres de hijos(as) con
paralisis cerebral infantil.

Ante la presencia de un hijo(a) con este tipo de discapacidad, los padres y madres

tienen diferentes tipos de comportamientos que generalmente son manifestados
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en dependencia de la formacion de los mismos y de sus caracteristicas de
personalidad. Cuando los padres llegan a saber que su nifio(a) tiene un problema
en el desarrollo que limita el area cognitiva, social y motora, comienza una
situacion en su vida que muy a menudo esta llena de emociones fuertes,
alternativas dificiles, interacciones con diferentes profesionales y especialistas; asi
como una necesidad continua de busqueda de informacidén y servicios que les

faciliten sobrellevar el cuido y rehabilitacion de sus hijos (as).

Al inicio algunos padres tienen un comportamiento de soledad y aislamiento y
puede ser que no sepan donde comenzar su busqueda de informacion, asistencia,

comprension y apoyo, afectando de manera directa a su hijo(a) con esta condicion.

La existencia de un dafio fisico, psicolégico y emocional en el nifio generalmente
propicia que el comportamiento de los padres y madres ante su hijo (a) difiera de
la conducta hacia los nifios normales ya que los primeros no cuentan con las
habilidades necesarias para integrarse a la sociedad y en ocasiones suele darse
un rechazo o una restriccion en las oportunidades que los hijos (a) requieren para
desarrollar habilidades mas complejas McGillicuddy —Delise y Siegel, (1982),
citado por Fraser (1986).

Es importante destacar que todo nacimiento de un hijo es un acontecimiento
especial por los padres y en si para toda la familia, por tanto al momento de darse
a conocer el diagndstico de su hijo(a) el comportamiento de ambos padres es muy
impactante. Los padres de familia quedan atonitos cuando se enteran que su hijo

tiene dafio cerebral Jack Bavin (1987) citado en Finnie; Molina Alicia, (2002).

Asimismo se puede decir, que en estos padres se destacan muchos cambios en el
aspecto social, en las relaciones familiares, econémicas y sobre todo en el ambito
laboral, ya que en su mayoria no tienen el tiempo ni el dinero para darles las

condiciones adecuadas a su hijo(a) discapacitado, provocando en ellos

26



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

sentimientos de angustia y tristeza al no contar con las condiciones necesarias
para darle una vida de calidad.

Por otra parte al referirnos al comportamiento que tienen los padres y madres con
un hijo(a) con discapacidad se hace referencia a que el nacimiento de un nifio/a
con paralisis cerebral infantil genera en éstos cambios a nivel de pensamiento,
sentimientos y emociones ya sea a corto o largo plazo, pues para ellos es un
evento inesperado que trae consigo diversas reacciones principalmente en el
aspecto psicolégico como la crisis y el duelo, logrando desarrollar la resistencia en
ellos/as y posterior a eso no queriendo aceptar la situacion.

Ante esto Kanner, Hutt y Gwynn (1988), hace referencia a cuatro tipos de actitudes

gue toman los padres ante el nacimiento de un hijo(a) con discapacidad.

Padres y madres que aceptan la discapacidad de su hijo (a)

Los padres y madres que pertenecen a esta categoria pueden ser considerados
como constructivos y adaptados a la realidad. Conocen y aceptan con madurez la
realidad de la discapacidad del nifio(a). Estos quieren al nifio (a) como es, no
tratan de crear una fantasia del mismo, perciben claramente sus propias
obligaciones como padres y madres, reconocen que tienen derecho a su propia

identidad como individuo, la cual debe de ser respetada.

Hacen frente a los problemas de sus hijos (as) de una forma realista y tratan de no
ser esclavos o martires en sus relaciones con él o ella, asumen con
responsabilidad las muchas otras funciones que les pide la sociedad como ser
padres, esposos-as, sostén del hogar y mantener interacciones sociales.

Su conducta estd orientada a resolver problemas, es decir buscar apoyo
psicolégico, médico y de rehabilitacion como alternativas de tratamientos y se

involucran directamente en la mejora y avance del hijo(a) con esta condicion.
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Padres y madres que sobreprotegen a su hijo (a)

Los padres y madres se interesan de forma excesiva en la vida del hijo(a), dejando
por un lado sus suefios, metas y dedicandose por completo al cuido del mismo.
Esta sobreproteccion en la mayoria de los casos suele ser negativa por que no le
permiten al hijo (a) tener una experiencia personal con el medio y por ende estos
no logran tener un pleno desarrollo en sus capacidades, privandole al nifio (a)
llevar un estilo de vida saludable que fomente su autonomia y lo haga participe de

la sociedad como un ser activo a la cual también pertenece.

Padres y madres que rechazan a su hijo (a)

El rechazo de su hijo (a) es inconsciente, el padre y la madre no toman conciencia
de sus propias sentimientos hacia el nifio(a) y como consecuencia viven en
conflictos severos internos que no permiten ver con claridad su realidad, actuando

con el rechazo ante el diagndéstico que reciben.

Padres y madres que ocultan a su hijo (a)

En ocasiones padres y madres ocultan la situacion de su hijo(a), lo cual le sirve
para que la gente no se entere de la situacidbn y se inicia un periodo de
cuestionamiento por la misma familia. El padre que oculta se da cuenta en cierto
grado de que hay algo malo en su hijo(a), pero no puede admitir o reconocer que
este presenta incapacidad para hacer ciertas tareas que comunmente otros

pueden realizar.

Los padres y madres adoptan esta conducta porque consideran que el
esconderlos es una solucion para no enfrentarse a la critica de la sociedad y de
esta manera evitar la vergienza que sienten, al mostrarlos al mundo. Este
comportamiento puede mejorar en el trascurso del tiempo una vez aceptado el

diagnostico de su hijo(a).
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6.6 Experiencias de padres y madres de hijos(as) con paralisis cerebral
infantil

Los padres y madres con un hijo(a) discapacitado(a) atraviesan por un sinfin de
acontecimientos que van dando como resultado muchos conocimientos, una
experiencia personal enriquecedora, la mayoria obtenida en el medio social y en el

contacto con otras familias de hijos con esta condicion.

Asimismo pasan por dificultades econdmicas en donde no se cuenta con los
recursos necesarios para cumplir ciertas necesidades bésicas del hijo(a) con
paralisis cerebral.

Experiencias a nivel familiar

Es importante sefialar que aunque se refieran efectos negativos en la dinamica
familiar por la discapacidad del nifio(a), no todo es un constante sufrimiento y
dolor, sino que también, existe un enriguecimiento personal y familiar, algunas
veces se da el fortalecimientos de los lazos familiares, aprendizaje de valores,
emociones y sentimientos positivos, existiendo un equilibrio dentro de la familia

gue da paso a una calidad de vida y experiencias positivas en el entorno familiar.
En relacion a las experiencias en el entorno familiar, Navarro (1999) expresa que
el fendmeno de la discapacidad puede por tanto alterar de diversas maneras este
contexto, dado que los padres no estan preparados para recibir un nifio(a) con

esta condicién o tienen que atender a otros miembros de su familia.

Experiencias a nivel social

Segun Castro (2007), la sociedad hasta el momento ha venido considerando la

discapacidad como una desventaja especifica de la persona que la padece es por

29



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

esta razébn que los padres y madres enfrentan un entorno social abiertamente

hostil, en la medida que la discapacidad se hace cada vez mas evidente.

El mismo autor afirma que cuando existe una comunidad deseosa de compartir y
facilitar el proceso de ajuste entre las personas sin discapacidad no siempre se
consigue la ambicionada integracion, por la simple razén de que toda la estructura

y las organizaciones sociales no estan hechas para personas con discapacidad.

Experiencias a nivel de pareja

Es valido mencionar que algunas parejas también experimentan muchas
dificultades a lo largo del transcurso de la vida de su hijo(a) con paralisis cerebral
infantil, entre éstas se mencionan los conflictos dados entre los conyuges lo cual
puede afectar la relacion parental, disminuyendo los espacios que como pareja
deben compartir.

Por tanto en la vida conyugal se pueden dar, recriminaciones y reproches
cargados de sentimientos de culpa y fracasos. Es el "otro" de la pareja el culpable
o la culpable. También se puede dar incomunicacién y distancia entre los mismos,
suelen tener como motivo principal de comunicacion Unicamente temas referidos
al hijo(a) discapacitado. Los conflictos previos que haya mantenido la pareja

pueden traer mayores dificultades de adaptacion a la situacion.

A su vez la discapacidad que presenta el nifio(a) puede generar un impacto
positivo en la pareja conyugal con lo cual muchos de ellas salen fortalecidas pues

el hijo(a) con paralisis cerebral infantil los une.

En otras palabras, la discapacidad que presenta su hijo(a) va a fortalecer el
compromiso matrimonial o por el contrario puede crear una crisis de tal magnitud
gue lleve a la desintegracion de la pareja, haciendo que se cuestione uno al otro o

gue no se valore el verdadero sentido de relacion.
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Es importante recordar que existen muchas otras posibles fuentes de tensiones
para un matrimonio, y que un hijo(a) con necesidades especiales es solo una de
ellas. Por otro lado Castro, (2007) expresa que es comun ver que la carga de
responsabilidad recae sobre todo en la pareja, ligado a la distribucion de funciones
y tareas sociales que cada uno de ellos tienen asignados.

También este hijo(a) extremadamente dependiente demandard gran parte del
tiempo de ambos padres e ira absorbiendo las areas de relacion fuera del hogar

que ellos tienen.

Dificultades que experimentan los padres y madres de hijos (as) con
paralisis cerebral infantil.

Los padres con un hijo(a) con paralisis cerebral infantil revelan ciertas dificultades,
en la crianza del niflo(a), tales como la falta de tiempo para su vida social, laboral,
y econdémica, mas aun cuando no cuentan con el apoyo de su familia. Es
importante sefalar que muchos de los padres expresan que a pesar de existir
ciertas dificultades en cuanto a la dinamica familiar, estan dispuestas a hacer
cualquier cosa por el bienestar de sus hijos(as), su atencién se convierte en una
prioridad a pesar que ciertos tratamientos o intervenciones, suponen un gran costo

para la economia familiar.

Dificultades econdmicas

La psicologa clinica Blanca Nuiez (2003) hace referencia al desempleo,
subempleo, empleo temporario, bajo salario, falta de vivienda digna y carencia de

cobertura social en esa familia.
Generalmente los nifios (as) con discapacidad requieren atencion de diversos
profesionales como meédicos, neurdlogos, pediatras, optometristas, nutridlogos,

terapeutas fisicos, de lenguaje, en otros, lo cual genera gastos econdémicos extras.
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Muchas veces los padres y madres no cuentan con los recursos econdmicos
suficientes para satisfacer las necesidades basicas de sus hijos (as), el llevarlos a

las terapias, lo que les provoca situaciones de angustias y estrés.

De acuerdo a lo anteriormente mencionado podemos reafirmar que las
dificultades que pasan estos padres con un hijo con discapacidad es una situacion
muy dificil porque ellos necesitan un cuido especial que requiere sobre todo
tiempo y dinero el cual es un poco dificil de conseguir por la misma situacion
econdémica que atraviesan algunos de ellos y como es sabido el cuido y

tratamiento de los nifios(as) implica un elevado costo.

Dificultades sociales

Al respecto Sorrentino (1990) afirma que los mitos y las creencias sociales son
directamente responsables de la percepcion, ya sea aumentada o disminuida de la
discapacidad. A pesar de los esfuerzos de la comunidad y la busqueda del
perfeccionamiento de los recursos para atender a las personas con discapacidad
algunos individuos siguen siendo afectados en su integracion fisica y psicologica,
esto puede deberse a que esta situacion se aleja de las expectativas sociales
hasta el punto de parecer extrafio y diferente. Tallis, Blanco, Cutaneo, Inocenti y
Marron, (2002).

Es importante resaltar que la persona que presenta pardlisis cerebral infantil, no
solo tiene las dificultades motoras sino que también existen, a nivel social una
serie de estigmas sociales tales como la discriminacion que afectan sus relaciones

interpersonales.
Asimismo la discriminacién social y psicolégica hacia las personas con

discapacidad es frecuente, son rechazados y objetos de burlas, asombro,

aislamiento o exclusion, asi como de un trato injusto.
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En la sociedad lo que mas necesita la familia es ser participe en el proceso de
integracion social, en pro del bienestar emocional del nifio (a) y en conjunto de la
familia, para que puedan afrontar estas dificultades sin miedo a ser rechazados

por la sociedad.

Es véalido destacar que la identidad social de la persona con discapacidad, es
construida o impuesta desde el ambiente de las personas convencionales, implica
heteronimia y por tanto opresion y exclusion social, llevando a la persona con

discapacidad a vivir con una identidad impuesta y limitada.

Al respecto Ferreira (2007), lo puntualiza expresando que es la sociedad la que
define esa identidad cultural y es en lo social, donde se proyecta la discapacidad

como algo terrible y doloroso.

Dificultades laborales

Es importante resaltar que la discapacidad de un hijo(a) es una situacion dificil
para padres y madres, ya que es un acontecimiento inesperado que provoca
alteraciones en las distintas areas de la persona, siendo afectadas de manera
significativa, donde las madres, por lo general, son las mas vulnerables a advertir
dificultades laborales por la falta de oportunidades de trabajo, que les permitan
tener una fuente de ingresos en su hogar, puesto que en ocasiones no tienen con

quien dejar al cuido de su hijo(a) dificultando aun mas su vida laboral.

Para concluir este aspecto debemos mencionar que se tiene que valorar el cuido
tanto a nivel de salud fisica y mental que deben de tener tanto padres y madres ya
qgue ellos sufren desgaste fisico y emocional debido al estrés del que son parte,
recordando que algunos de estos padres tienen otros hijos que tienen que
atender. Asimismo es necesario que las familias reciban una informacion
profesional para que acepten la situacion de su hijo (a) sobre todo cuando surgen
sentimientos de desesperanza. No es una tarea facil por lo que se debe estar

consciente que tener un hijo(a) discapacitado(a) no es el fin del mundo.
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VII. PREGUNTAS DE INVESTIGACION

1. ¢Qué conocimientos tienen los sujetos del estudio acerca de
discapacidad)?

2. ¢Cuales son las reacciones emocionales en padres y madres de hijos (as),

con pardlisis cerebral infantil?

3. ¢Qué experiencias familiares, sociales y laborales han vivido los padres y
madres de la muestra?

4. ¢Cuadl es el comportamiento que adoptan los padres y madres de hijos (as)

con pardlisis cerebral infantil?

5. ¢Cuales son las dificultades que han experimentado los padres y madres

de hijos (as) con esta discapacidad?
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VIIL. DISENO METODOLOGICO

8.1 Tipo de investigacion

El enfoque utilizado en la siguiente investigacion es cualitativo, ya que se
profundiza en los datos obtenidos proporcionando una riqueza interpretativa,
natural y holistica de las reacciones emocionales de los padres de familias ante un

hijo (a) con paralisis cerebral.

Segun Rodriguez Gomez (1996:1) la investigacion cualitativa “estudia la realidad
en su contexto natural tal y como sucede, intentando sacar sentido de, o
interpretar los fendmenos de acuerdo con los significados que tiene para las

personas implicadas”.

Las caracteristicas de la investigacion cualitativa son el entorno natural, caracter
holistico y el uso inminente del instrumento humano Lincoln y Guba, (1985), es
decir, que este tipo de investigacion estudia el problema de forma inductiva
haciendo interpretaciones de la informacion que brindan los sujetos de la muestra

y teniendo una visién integral del problema en su contexto.

Se tiene como base principal el naturalismo desde la perspectiva tedrica, “ya que
la realidad debe de ser estudiada de forma inductiva y holistica , de tal forma que
produzca datos descriptivos palabras escritas o habladas de los mismo padres de
familias y también tomando en cuenta comportamiento observable”.(Braker,
2009:9).

En este sentido estudiamos a las personas de la muestra en el contexto de su
presente y pasado, bajo el enfoque de este estudio enfatizamos en su interior. Con
respecto a lo anterior, se destaca que ha sido de suma importancia para la

investigacion las experiencias, pensamientos, expresiones verbales y no verbales,
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utilizando el lenguaje propio de los padres y madres que se enfrentan a la realidad
de tener un hijo(a) con paralisis cerebral infantil asi como el comportamiento
observable lo que sirvi6 como sustento para dar repuestas a los objetivos

planteados.

El abordaje de la investigacion se efectuo a través del estudio de casos multiples
lo que facilito la identificacion de las reacciones emocionales que experimentan los
padres y madres, revelar el comportamiento que adoptan estas personas ante la
presencia de un hijo (a) con pardlisis cerebral infantil y describir sus experiencias

en el &rea personal, familiar y social.

Lo anterior es planteado por Chetty (1996) en Martinez (2006:167), “con este
método los datos pueden ser obtenidos, desde una variedad de fuentes:
documentos, registros de archivo, entrevistas directas, observacion directa y

participante”.

De acuerdo con lo sefialado por el autor en mencién, se retoman las
caracteristicas naturales de la entrevista, grupo focal, y se recurre a la observacion
no participante junto con el analisis del contenido logrando una triangulacion de

resultados que nos permitan fortalecer dicha investigacion.

Es un estudio transversal realizado en el periodo comprendido entre septiembre-

diciembre del afo 2015.

8.2 Universo

Todos los padres y madres de familia que tienen hijos (as), con paralisis cerebral

infantil en nuestro pais.
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8.3 Poblacion

Padres y madres de hijos(as) con paralisis cerebral infantil que asisten a la
Fundacion SIELO

8.4 Muestra

Es este estudio, la muestra seleccionada esta conformada por 6 participantes (4
madres y 2 padres) de hijos con pardlisis cerebral infantil, que asisten a la
Fundacion SIELO. Entre ellos dos matrimonios

Para la seleccion de la muestra se utilizO un muestreo intencional por tipos de
casos, partiendo de criterios convenientes a fin de obtener una unidad de andlisis
con las mayores ventajas y de esta forma recoger toda la riqueza de la informacion

de los actores involucrados.

Los criterios que se tomaron en cuenta al seleccionar la muestra de la
investigacion fueron: ser madres o padres con hijos(as) que presentan paralisis
cerebral infantil, que sus nifios(as) sean atendidos en la Fundacion Sielo y tener la
disposicion y voluntariedad de colaborar con la investigacion una vez planteado el

objetivo del estudio

8.5 Procedimiento para la recogida y analisis de datos

En el desarrollo de esta investigacién se ha pasado por diversas fases de trabajo,

las cuales se describen a continuacion.

La primera fase necesaria para alcanzar los objetivos propuestos ha sido la
exploratoria, la cual se inicio al determinar el tema de estudio. En el desarrollo de

este primer momento, se procedid a buscar informacién referida en libros, revistas
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y sitios web de articulos que se refieran sobre la tematica de las reacciones
emocionales que presentan los padres de familia ante la presencia de un hijo(a)
con pardlisis cerebral infantil, realizando diferentes visitas a centros de

documentacion donde se pudiera obtener la informacion necesaria.

Durante esta fase se realizaron diferentes visitas a la Fundacion SIELO con el
objetivo de obtener informacion necesaria sobre los posibles participantes en el
estudio, asimismo se efectué una reunién con los encargados de la Fundacion,
para programar un encuentro con los padres de nifios(as) con pardlisis cerebral

infantil y de esta manera contar con la muestra que participaria en la investigacion.

Una vez concluida la fase exploratoria, habiendo decidido el problema a investigar
y avanzando en la revision bibliogréfica, se inicia la segunda fase “planificacion”.
En esta etapa se decidio realizar la investigacion con los padres y madres que
asisten con sus hijos(as) a la Fundacion SIELO, ademas, se determinaron los
procedimientos para acceder al lugar donde se recogerian los datos, métodos para
obtener la informacién y conocimiento amplio sobre la poblacion y muestra del

estudio.

Atendiendo a lo antes mencionado, se solicitd por escrito a los coordinadores del
centro la debida autorizacién para llevar a cabo la investigacion con la poblacién
atendida en este Centro, asimismo se les requirié datos personales de cada uno
de ellos explicAndoles que estos datos eran confidenciales y con fines
investigativos resguardando en todo momento la ética y privacidad.

Luego se tuvo un encuentro con los padres para explicarles detalladamente lo que

seria la investigacion y a la vez lograr empatia con el grupo de madres y padres de

la Fundacion.
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Como parte de esta fase se elaboraron guias para el desarrollo del grupo focal, asi
como para la entrevista a profundidad con los sujetos de la muestra, los

informantes claves y expertos.

Tomando en cuenta los principios de la investigacion cualitativa al referirse al uso
de multiples fuentes de informacion, se solicitd la colaboracion de profesionales
vinculados con la temética en estudio tales como Fisiatras y Médicos entre otros.

Seguidamente se desarroll6 la fase de entrada al escenario e inicio del estudio,
efectuandose una visita mas a la Fundacién SIELO, con la finalidad de elegir a las
personas de la muestra, a quienes se les contactd para invitarles a participar en la
investigacion, pidiendo su aprobacion para la participacion, asegurando en todo

momento la ética en la investigacion.

Para fines de recoleccion de los datos se prosiguié a entregar una invitacion a 12
padres de familias con hijos (as) con paralisis cerebral infantil para que
participaran en un grupo focal en el cual se conté con la participacién de siete

padres y madres,

Luego se valoré el contenido de la informacion del grupo focal y se procedié a
invitar a 2 padres y 4 madres para ser parte de la muestra del estudio y efectuarles
una entrevista en profundidad, los que de acuerdo a la seleccién del muestreo
realizado cumplian con los criterios y de quienes se tenia mayor informacion para

dar respuesta a los objetivos del estudio.

Para una, mayor rigueza de informacién, sobre el tema investigado, durante el
proceso de recogida de datos se realizaron entrevistas a expertas, una Doctora y
una psicopedagoga del Instituto Médico Pedagdgico Los Pipitos A. M. P y la
doctora C.M. Asimismo se entrevistaron a informantes claves como el Dr. G. M.y la

fisioterapeuta L. G.G.

39



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

Una vez retiradas del escenario se procedidé al andlisis de los datos empiricos
obtenidos de las entrevistas, se dio el proceso de codificacion mediante el cual se
definieron las categorias y subcategorias para la elaboracion de una matriz de
datos de primer orden.

A partir de la lectura de los datos empiricos surgieron las categorias de andlisis
entre ellas estan, concepto de pardlisis cerebral infantil, reacciones emocionales
que presentan los padres ante el nacimiento de un hijo(a) con paralisis cerebral
infantil, experiencias familiares, sociales y laborales de éstos y por ultimo
dificultades que tienen los progenitores con un hijo con P.C. |

De igual manera se analizé la informacion de las entrevistas realizadas a las
expertas e informantes claves a fin de contar con mayor informacién para el
andlisis de los datos recogidos. Posteriormente se prosiguié al analisis de segundo
orden con la informacién de los padres de la muestra respetandose las categorias
y subcategorias mencionadas en cuyas matrices se realizaron inferencias y un
andlisis intensivo de los resultados encontrados en las entrevistas a informantes

claves y a las expertas.

De acuerdo a los datos obtenidos se procedié a triangular la informacién de las
entrevistas realizadas a los padres, madres, expertas e informantes claves, lo que
permitié identificar las principales reacciones emocionales de los padres, tales
como: tristeza, impacto, culpa, rechazo, shock e incertidumbre entre otras; valorar
sus experiencias, conocer el comportamiento que han adoptado ante el nacimiento

de su hijo(a) y describir las dificultades que han experimentado
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Matriz de categorias y subcategorias

Categorias Subcategorias Cédigos
Discapacidad DISC
Reacciones Tristeza TRI
emocionales en padres Impacto IMPA
y madres ante la Negacién NEG
presencia de una hija Incertidumbre INC
con PCI. Impotencia IMP
Miedo MIE
Frustracion FRUS
Culpa CIN
Rechazo RECH
Aceptacion ACE
Experiencias de madres A nivel familiar NF
y padres ante la : :
o . A nivel social NS
condicion de sus hijas.
A nivel de pareja NP.
Padres y madres que ACH
aceptan a su hija.
Comportamiento que Padres y madres que SPH
adoptan los padres y sobreprotegen a su hija.
madres al tener una hija Padres y madres que REH
con PCI. rechazan a su hija.
Padres y madres que OCH.
ocultan a su hija.

Dificultades que han A nivel econémico NE
tenido que enfrentar los A nivel social NS
padres con una hija con

PCI A nivel laboral NL

41



“Afectaciones Psicologicas en padres y madres de hijos(as) con Pardlisis Cerebral Infantil que asisten
a la Fundacion SIELO, Segundo Semestre 2015.”

La elaboracién del informe es la etapa final de esta investigacion, el cual se trabajé
con la tutora y otras profesionales que ayudaron a mejorarlo, tanto en estructura
como en el contenido.

8.6. Métodos

En el proceso de la investigacion se utilizaron diversos métodos, siendo uno de los
principales la entrevista a profundidad lo que permitio de forma directa y natural
revelar las experiencias y reacciones emocionales de los y las participantes de la

investigacion quienes tienen hijas con Pardlisis Cerebral Infantil.

Asimismo se elabord y aplico una guia de entrevista semiestructurada tanto a los
informantes claves como a las expertas, es decir a profesionales de la salud que
por su vasta experiencia, conocimientos y sobre todo el contacto con los padres de
familia con hijos (as) con PCI, pudieran aportar informacion valiosa par