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RESUMEN

Introduccion. El tipo de afrontamiento se refiere a todos los mecanismos tanto
cognitivos como conductuales que utiliza un individuo para afrontar una
situacion estresante, dentro de este aspecto, uno de los factores que puede
estresar a los padres es la presencia de un hijo enfermo. La Pardlisis Cerebral
Infantil (PC) es una enfermedad de etiologia aun no claramente definida pero
dado su cronicidad puede ser una fuente de estrés importante. Objetivo.
Describir los principales mecanismos de afrontamiento usados por los padres
de los pacientes con PC que acuden al Instituto Nacional de Rehabilitacion y
observar si estos tiene asociacion con alguna variable clinica y socio
demografico. Material y métodos. Se evaluaron a 27 padres de pacientes con
PC con una entrevista socio demogréfica y la Escala de Afrontamiento al Estrés
de Lazarus y Folkman. Resultados. El principal mecanismo de afrontamiento
usado por los padres fue el que se basa en problemas y de éste la redefinicién
cognitiva y el requerimiento de informacion. La redefinicion cognitiva se asocio
a la presencia de estrés en el Ultimo mes. Conclusiones. Los padres utilizan
generalmente la redefinicion cognitiva para afrontar el estrés aunque es

necesario realizar mas estudios para observar otras variables.

Palabras Clave. Pardlisis Cerebral Infantil, Mecanismos de afrontamiento,

Padres, Redefinicion cognitiva.



Abstract

Introduction. The type of coping refers to both the cognitive and behavioral
mechanisms used by an individual to cope with a stressful situation, in this
respect some of the factors that can stress to parents is the presence of a sick
child. Infantile Cerebral Palsy (CP) is a disease etiology is not clearly defined
yet but since its chronicity may be a significant source of stress. Aim. Describe
the main coping mechanisms used by parents of patients with CP attending the
National Institute of Rehabilitation and see if they have any association with
clinical and socio-demographic variable. Material and methods. 27 parents were
evaluated in patients with PC with a questionnaire demographic and Coping
Scale by Lazarus and Folkman. Results. The main coping mechanism used by
the parents was that based on his problems and redefining knowledge and
information order. Redefining learning was associated with the presence of
stress in the last month. Conclusions. Parents generally used to redefine
learning to cope with stress but further studies are required to observe other

variables.

Keywords. Cerebral Palsy Children's coping mechanisms, Parents, Cognitive

Redefinition.



Introduccién

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 investigacion en esta
area contintia siendo limitada, plagada de imprecisiones metodoldgicas y sin
apenas integracion de los resultados dentro de un marco tedrico. Ademas, a
pesar de la amplia informacion disponible acerca de las caracteristicas de las
familias con hijos discapacitados, los instrumentos de evaluacién son realmente

escasos.

Un primer acercamiento al tema se centr6 en considerar que estas familias
estaban sujetas a altos niveles de estrés, lo que provocaba un trastorno
psicolégico entre algunos, si no todos, los miembros de la familia. Esta
consideracion indujo que la patologia era una consecuencia inevitable y llevo a
la generalizacién de que las familias con personas discapacitadas conformaban
un grupo homogéneo, es decir, que toda familia con un hijo discapacitado
presentaba estrés. Sin embargo, estas investigaciones muestran muchas
deficiencias metodolégicas y, por este motivo, Byrne y Cunningham ()
plantearon tres perspectivas distintas para analizar la respuesta familiar frente
a un hijo discapacitado. La primera analiza qué familias son mas vulnerables al
estrés. La segunda subraya la importancia de los problemas materiales y
practicos que experimentan tales familias. Y, por dltimo, la tercera hace
hincapié en los diferentes recursos que utilizan las familias para desarrollar sus
propias estrategias de afrontamiento. Todas estas lineas de investigacién han
proporcionado numerosos datos sobre el papel de distintas variables en el
estrés familiar.

Entre las variables que han recibido mayor atencién por parte de los
investigadores destacamos las siguientes: (1) el tipo y gravedad de la
discapacidad, (2) la independencia funcional de la persona discapacitada, (3)
las demandas de cuidado, (4) el estatus socioeconomico de la familia, (5) el
apoyo de la pareja, (6) el apoyo social, (7) los recursos de la familia y (8) las
habilidades de resolucion de problemas. Sin embargo los resultados no son

consistentes.



En esta investigacion se han planteado identificar las variables que son mas
relevantes en el proceso de afrontamiento del estrés por parte de las familias
con hijos afectados de Paralisis Cerebral (PC) de cualquier tipo, para ello se
utilizo la escala elaborada por Lazarus-Folkman para evaluar mecanismos de
afrontamiento por parte del cuidador primario. Con la escala se obtuvieron el
tipo primordial de mecanismo realizdndose un analisis de asociacion entre las

diferentes variables.




ANTECEDENTES

En el panorama actual existen distintas propuestas tedricas sobre el estudio del
estrés familiar y discapacidad, y para la investigacion objeto de estudio se
utilizo el Modelo Tipoldgico de Ajuste y Adaptacién de MCubbin y McCubbin ().
Este modelo representa un modelo elaborado de estrés familiar y
afrontamiento. Partiendo del modelo propuesto por McCubbin y McCubbin se
han aislado aquellas variables que se han considerado relevantes para el
estudio de las familias con hijos afectados de PC("). Existen estudios
realizados por Valencia que han encontrado que la gravedad de la PC no tiene
efecto sobre el estrés en el cuidador y generalmente se utiliza los mecanismos
de afrontamiento basados en la resolucion conjunta de problemas y un
afrontamiento eficiente. En México no se encontraron estudios que evalien

mecanismos de afrontamiento, Unicamente sobrecarga del cuidador.
MARCO TEORICO
Paralisis Cerebral

La paralisis cerebral es una enfermedad crénica, no progresiva, de etiologia
asociada a dafios cerebrales perinatales, principalmente hipéxica; afecta el
tono y la postura muscular; es una discapacidad evidente, con las implicancias
sociales de esta. La prevalencia varia desde 1,83% hasta 5,1%; con ligera
predominancia del sexo femenino (57%). La etiologia se divide en dos grandes
grupos: (a) Prenatal y perinatal: asociada a infecciones durante la gestacion
(80%), y (b) Postnatal, relacionada con encefalitis y meningoencefalitis
posteriores al parto (20% restante).

Alexander y Bauer (") definen la PC como un “trastorno no progresivo del
movimiento y de la postura debido a lesion o dafio cerebral que ocurre en el
periodo de desarrollo temprano”. Ademas, el dafio cerebral que produce la PC
no solo deja secuelas motrices, sino también frecuentemente otra variedad de

problemas, entre los que caben el Retraso Mental (RM), los problemas



sensoriales, los problemas de comunicacion y lenguaje, los problemas médicos

y los problemas de cuidado personal.
Familia

Se define familia como un sistema conformado por subsistemas de padres e
hijos, ligados entre si por reglas, patrones de comportamiento y funciones
dindmicas en constante interaccion. Esta concepcion de familia como un
sistema tuvo sus bases en la obra de Ludwing von Bertalanffy, en la Teoria
General de Sistemas (). La familia como totalidad organizada tiene autonomia,
se autoregula y construye en un sistema ecolégico propio cuando hay
perturbaciones internas, a este sistema de interaccion constante el autor lo

denomina sistema abierto.

El esquema medular del desarrollo es la nocién de que las familias cambian de
forma y funcion a lo largo de su ciclo vital en una secuencia ordenada de
etapas evolutivas; con pautas normativas que actian como un ideal cultural,
gue valorado o denigrado, ejerce influencia sobre el modo en que los individuos
conducen su vida (') “Desarrollo familiar” es un concepto amplio que abarca
todos los procesos evolutivos transaccionales vinculados al crecimiento de una
familia. Incluye cambios de domicilio, migracion, enfermedades agudas y
cronicas o cualquier conjunto de hechos que alteren significativamente la trama
de la vida familiar (). El concepto de desarrollo familiar, es mas amplio y
subsume procesos vinculados a cambios del ciclo vital (que incluye estructura
familiar, relacion entre los integrantes familiares).

Al hablar de ciclo familiar segun Hill R (") se aplican tres criterios: (a) cambios
en el tamafo familiar; (b) cambios en la composicién por edades; y (c) cambios
en la posicién laboral. Estas dimensiones del desarrollo se afiaden a una
concepcion estructural funcional como un sistema dentro del cual las unidades
0 miembros ocupan dos tipos de posiciones o roles: posicion por edad y por
relacion. Se definen los “roles familiares” como patrones de comportamiento
repetitivos a través de los cuales las familias cumplen funciones de provision de

recursos, crianza y soporte emocional, promocién del desarrollo personal y



mantenimiento y conduccion del sistema familiar; estos cambios de roles se

convierten en tareas evolutivas de las familias.
Desarrollo familiar, estresores familiares y su afrontamiento:

Las familias afrontan muchas exigencias durante la extensién de su ciclo vital,
estas variaciones de intensidad, frecuencia y tipo de demandas dificultan las
tareas de ajuste y resolucién de problemas. Mc Cubbin H. y Figley C. (“™
vinculan el esquema del desarrollo familiar con la teoria del estrés familiar
como el ajuste y adaptacion a cambios en el ciclo vital, ajuste a los sucesos
stbitos como a los esperados. Mc Cubbin y Patterson en 1980 (*) crearon el
formulario FILE (Inventario familiar de hechos de la vida), que identifica los
estresores familiares mas frecuentes del ciclo familiar: tensiones intrafamiliares,
conyugales, financieras, laborales, transiciones familiares y enfermedades
agudas y cronicas. Una clasificacion de los estresores familiares Gtil es la de
Andolfi M. (¥) de estresores intrasistémicos (v.g. migracion, enfermedades
agudas y cronicas, fases del ciclo vital, educacion de los padres) e
intersistémicos (v.g. financieros, laborales); lo cual permite una manera mas
ordenada de identificar los cambios. Al hablar de los eventos estresantes y
como estos demandan un cambio familiar; la magnitud del cambio depende de
la vulnerabilidad familiar frente al factor estresante, de la definicion de gravedad
del evento, de los cambios que vendran y de la adaptabilidad familiar a estos.
Esta ultima clasificacidn mas relacionada con la nocion de “acumulacién de
factores estresantes” (), que refleja con mayor exactitud la realidad compleja
en que se encuentran la mayoria de las familias, que tienen que atender
simultdneamente a estresores esperados e inesperados.

Seglin Walsh, citado por Liddley H. ('), el manejo del estrés es una dimensién
gue pone énfasis en la manera como la familia promueve los cambios en su
interior, sus relaciones con sistemas de soporte social e institucional de
asistencia especializada; dimensiones utiles para evaluar el afrontamiento
familiar. El soporte social brinda informacion del mundo exterior,
retroalimentacion y adaptacion de la realidad, aporta orientacion y mediacion

en la solucién de problemas. Adler afirmaba que existe un interés social en las



personas de ser admitidos, valorados y aceptados por los demas; cuestion que
produce luchas internas en los familiares de niflos con alguna discapacidad

Xiii

esto puede producir luchas internas (™). Al modelo de factores estresantes se
agrega una nueva dimension, el estrés social; que identifica factores
estresantes familiares considerandose estrés social a las necesidades
familiares de ser aceptados, relacionarse con el entorno, autorrealizacion y el

juicio que las demés personas hagan de ellas.

Los mecanismos de afrontamiento en la familia con un miembro con

discapacidad

La discapacidad enfrenta a los padres con la posibilidad del deterioro, la
declinacién y muerte del hijo/a y, por supuesto, los pone frente a lo inevitable,
la perspectiva de muerte. Se rompen asi las anticipaciones ideales de
repertorios de deseos y fantasias que contactan con su hijo. La situacion
familiar tiene que acodarse a una realidad donde se entremezcla lo inmediato y
tratar de subsanar los déficits. Sin embargo, no todos los padres se encuentran
con los mismos recursos para enfrentar, afrontar y resolver la irrupcién de la

discapacidad.

Los mecanismos de afrontamiento que se despliegan frente a la discapacidad,
se sostienen en las tensiones que resultan de los riesgos reales/potenciales
que impone el trastorno deficitario, supone la elaboracion del duelo de la
perdida, y la realizaciéon de un proceso de resignacion otorgando otros codigos

de significacion y sentido de la “nueva” situacion.

El proceso de afrontamiento familiar puede ser entendido como un conjunto de
recursos dindmicos, necesarios para poner en juego respuestas emocionales
de diversas crisis. Las modalidades de afrontamiento que manifiestan mayor
salud son aquellas respuestas adaptativas que revelan una adecuacion entre
las expectativas en las metas del tratamiento y las expectativas de autoeficacia.
Estas respuestas son propias de sistemas familiares que pueden sostener las

expectativas mas all4 de los prondsticos sin perder criterio de realidad. Este



sostenimiento de expectativas retroalimenta el sistema de creencias y

enriquece la filosofia de vida (*").
Mecanismos de evaluacion del estrés y afrontamiento

En cuanto a los instrumentos de evaluacion del estrés en las familias que
tienen hijos con discapacidad, el Cuestionario sobre Recursos y Estrés (CRE),
desarrollado por Holroyd (*) y que ha sido objeto de varias versiones, es la
medida de autoinformacion que mas ampliamente se ha empleado para
obtener datos sobre aquellos acontecimientos estresantes que estan asociados
al cuidado de una persona con discapacidad. Otro instrumento extensamente
empleado es el indice de Estrés Parental (IEP), de Abidin (**).

Una de las escalas mas utilizadas dentro del a&mbito médico para evaluar
afrontamiento es la escala de Lazarus y Foklman (). Fue uno de los autores
pioneros en evaluar el afrontamiento y en general se distingue en tres
categorias basicas: a) Cognitivo, b) Conductual y c) emocional, segin se
oriente a la re-significacién de la situacion critica, al intento de resolucion del
problema y/o a la regulacion de las emociones sucitadas. En base a este
constructo teorico desarroll6 un instrumento de evaluacion que contempla
dichas categorias basicas de afrontamiento ademas de evaluar el tipo de

afrontamiento.

En un estudio realizado en Salamanca en 149 personas pertenecientes a
familias con personas afectadas de PC con edades entre los 2 y los 45 afios.
Noventa y siete personas con PC fueron varones (61 %) y cincuenta y dos
mujeres (34.9 %). La media de edad de las personas con PC fue de 17 afos.
Fué evaluado el estrés familiar por medio de la escala de Estrés y
Afrontamiento para Familias con Hijos Afectados de PC (" **) que en su forma
definitiva consta de 41 items y evalla el impacto que produce la persona con

PC sobre su familia



Los resultados mostraron que los hijos afectados de PC con un menor
porcentaje de minusvalia eran los que mas estrés manifestaban. En cambio los
resultados del contraste demostraron, que la gravedad de la discapacidad no
influia en el estrés familiar. También encontraron que el grado de dependencia
personal que presentaban estas personas con PC estaba asociado al nivel de
estrés de las familias cuidadoras. Las demandas de cuidado se traducen en las
familias en tensién y estrés. También demostraron que los recursos
econdémicos no son una variable que influya en el nivel de estrés y las familias
monoparentales no manifestaban mas estrés que las familias intactas. Ademas,
esto quiere decir que las familias monoparentales disponen de estrategias
similares a las familias intactas. El apoyo social ha sido identificado como un
factor que influye en el estrés familiar y es un factor de proteccion de la familia
cuidadora de un hijo con PC. Finalmente, se ha verificado la relacion entre
habilidades de resolucién de problemas o mecanismos de afrontamiento
eficientes y estrés familiar. Asi pues, la capacidad que tiene la familia
cuidadora para manejar y dirigir las demandas especificas que precisa la
persona con PC es una estrategia importante de afrontamiento ().

XXi

En un estudio realizado en Peru (™) en familias de nifios con paralisis cerebral
gue acudieron al Instituto Nacional de Rehabilitacion se evaluaron a 162
familias. Construyeron un instrumento con 57 items, semiestructurado,
disefiado para ser contestado por el familiar que llevo al nifio a la consulta para
identificar los estresores familiares y su afrontamiento ademas de la estructura

familiar.

La mayoria de las familias entrevistadas fueron nucleares (41,4%); o nucleares
ampliadas (37,7%) y un porcentaje menor monoparentales ampliadas (19,1%)
o 12 monoparentales (1,9%). El jefe de familia en la mayoria de los casos era
el padre, en algunas familias nucleares ampliadas se transfiere ese rol a otros,
sea este un abuelo u otro y la crianza de los hijos en la mayoria de las familias
esta a cargo de la madre o madre y padre; en un porcentaje pequefio de los
casos el padre se encargaba de la crianza de los nifios en algunas familias

nucleares (11,9%).



En las familias entrevistadas los principales estresores intrasistémicos son los
problemas conyugales (principalmente problemas de comunicacion entre los
miembros) y la enfermedad del hijo; para los estresores intersistémico el
principal determinante son los problemas econdémicos, que en algunos casos,
superan ampliamente a la enfermedad del hijo. Los estresores sociales son
considerados una limitante cuando los miembros familiares no pueden
desempeiiarse adecuadamente en sus tareas por tener un cuidado compartido
o absoluto del nifio paralitico cerebral. Muy por el contrario de lo que
suponemos, en términos generales, las familias no se sienten discriminadas
por tener un niflo discapacitado. El afrontamiento a los problemas familiares en
la mayoria de las familias se da bajo la forma de un afrontamiento conjunto de
problemas, es decir la resolucién del mismo en base al sistema familiar . Otra
forma de afrontamiento es la evasion, la cual se presenta como un recurso
diferencial. Las redes de apoyo social son utilizadas por las familias en una
menor proporcién de los casos, principalmente para afrontar los estresores

intersistémicos.

Predominé en todos los tipos de estructura familiar el afrontamiento a través de
la resolucién conjunta de problemas; sin embargo la evasion es un recurso

diferencial entre los multiples recursos de resolucion.

Estudios en México

En México existe poca informacion sobre el impacto que se genera en el
cuidador de nifios con Paralisis Cerebral Severa, y menos informacion en
cuanto a los mecanismos de afrontamiento. En un estudio realizado en el
estado de México que tuvo por objetivo evaluar la carga percibida por el
Cuidador Primario Informal Familiar (CPIF) de nifios con Pardlisis Cerebral
Infantil Severa (PCIS). Participaron 102 CPIF del Servicio de Psicologia del
Centro de Rehabilitacién Infantil Teletdn (CRIT), Estado de México (™).

Se aplicé la Entrevista de carga del cuidador de Zarit y un cuestionario
sociodemogréfico. Los resultados muestran que el 12 % de los cuidadores no

presentan sobrecarga; el 24 % sobrecarga leve; el 47 % perciben una



sobrecarga moderada y el 17% presentan un nivel de sobrecarga severa. Se
concluye que la sobrecarga percibida por los cuidadores puede ser un
indicador de estrés relacionado con el cuidado de un nifio con PCIS, la muestra
de cuidadores son principalmente del sexo femenino (93.1%), con una edad
promedio de = 34 afios, el 49% cuentan con estudios de primaria y secundaria,
33% preparatoria, 13% nivel superior y el 5% tiene la primaria inconclusa. En
cuanto al estado civil 84.3% son casados, 9.8 % solteros, 4.9 % divorciados y 1
% viudo; 73.5 % son amas de casa, 12.7% son empleados, 11.8%
comerciantes, 1% profesionistas y 1% desempleados; 85.3 % de los
cuidadores son madres del receptor de cuidado o nifio con PCIS, 6.9%
representa a los padres y el 6.9 % a los abuelos o tios. Los ingresos mensuales
reportados por las familias a las que pertenecen los nifios con PCI oscilan entre
1 y 3 mil pesos. Respecto al tipo de vivienda el 36.3 % vive en casa propia,
33.3 % prestada, y 20.6 % rentada.

En cuanto al tiempo dedicado al cuidado del nifio 71.6 % reporté dedicar de 12
a 24 horas al dia, 12.7% de 9 a 12 horas, 8.8 % de 6 a 8 horas, y el 5.9% le
dedica de 1 a 5 horas; y en cuanto a las actividades que realiza como cuidador
reportaron que 94.15 % realizan acciones de cuidado (bafio, alimento), 92.2%
medicacion y transportacion, y 67.6% tramites administrativos y legales;
referente al apoyo social percibido 53% de los cuidadores reportd percibir
apoyo emocional y 57% apoyo familiar, relacionado con el cuidado.

Acerca de la informacion que ha recibido el cuidador 80.4% de éstos refirid
haber recibido capacitacion o entrenamiento por parte del equipo de salud
acerca de la enfermedad y del tipo de cuidado hacia su paciente, mientras que

el 18.6% reporto no haber recibido este entrenamiento.

Por otro lado, 60.8% de los cuidadores manifestd haber recibido informacion
sobre qué es un cuidador y lo que implica serlo, a diferencia del 38.2% que no
ha recibido informacién. Respecto al cuidado del cuidador, el 62.7% expreso
que no ha recibido informacion sobre como un cuidador debe cuidar su propia
salud, y el 33.3 % si la ha recibido. Respecto a la carga de los CPIF se observo
gue perciben una Carga Moderada ( = 33.23 (DE 15.62). El Factor 1 Impacto
del Cuidado, el cuidador percibe una alta dependencia del paciente hacia él



(3.43), temeroso del futuro de su paciente (2.67), se siente agobiado por el
cuidado (2.08), y con una demanda de mayor tiempo para él (1.93), ademas de
qgue el cuidador se percibe como la Unica persona que puede cuidar del
paciente (1.74). Ahora bien, en el Factor 2 Relacion Interpersonal, el cuidador
se percibe bajo un estado de tension cuando esta cerca del paciente (1.6). Por
altimo en el Factor 3 Expectativas de Autoeficacia, el cuidador percibe que
deberia hacer mas por el paciente (2.84), considera que podria cuidarlo mejor
(2.63), y percibe que el dinero le es insuficiente para cuidar del paciente y

cubrir otros gastos (2.38).

Cuidador Primario

Hoy en dia se reconoce la existencia de varias fuentes potenciales de apoyo en
la atencion a la enfermedad. Sin embargo, algunos estudios destacan el papel
preponderante de la familia, e incluso que la mayoria de los enfermos cronicos
recibe y prefiere los cuidados y el apoyo de esta fuente mas que de cualquier
otra (xxiii’xxiv)l

Al miembro de la familia a cargo del cuidado del enfermo con alguna
incapacidad, se le conoce como "cuidador” o "cuidador primario”. Este realiza
diversas tareas relacionadas con el cuidado personal y brinda apoyo no sélo
con respecto al tratamiento médico y los problemas derivados del mismo, sino
gue también mantiene una interaccidn permanente con los médicos y el
personal de salud, toma las decisiones sobre el tipo de cuidado que debe
ofrecerse, o bien, busca ayuda complementaria cuando lo considera necesario.
El cuidador asume este papel debido a que sus circunstancias particulares y su
relacion con el enfermo le permiten dedicar su tiempo y sus esfuerzos a tales

actividades (), generalmente el cuidador primario en los nifios es la madre.







Justificacion

La PC es una enfermedad altamente incapacitante que se presenta desde el
nacimiento y si bien su prevalencia resulta relativamente baja, la morbilidad
asociada y el desgaste en la familia es frecuente, como se ha observado en
estudios internacionales. Existen multiples factores que se encuentran
relacionados al desgaste emocional que tiene la familia y el cuidador de un
paciente con PC, entre ellos se encuentran los mecanismos de afrontamiento.
Los mecanismos de afrontamiento son Utiles por que nos dan una vision global
de qué tipo de mecanismo cognitivo y conductual usa la persona para afrontar
un estresor, al tener esta informacion es posible incidir en mejorar el
mecanismo de afrontamiento usado por esa persona y disminuir de manera
indirecta el desgaste o el nivel de estrés que este presentando. Este tipo de
estudio resulta util ya que evaluara en poblacion mexicana el tipo de
afrontamiento usado, siendo una aproximacion inicial al fenomeno y con la
informacion obtenida se pueden realizar mecanismos de intervencion de tipo
terapéutica mejorando el mecanismo de afrontamiento por uno mas eficiente o
incluso una intervencién preventiva que de mejores recursos al cuidador
primario para su cuidado, ademas nos permitird conocer cémo responden los
padres ante el estrés que puede provocar un familiar con PC y aumentar el
conocimiento sobre los factores que pueden afectar la salud mental de esta

poblacion con e fin de mejorar la atencion y el cuidado a la familia.

Planteamiento del problema.

¢, Cuales son los mecanismos de afrontamiento de los padres de pacientes con

PC que acuden al Instituto Nacional de Rehabilitacion?



Objetivo General

Describir los principales mecanismos de afrontamiento usados por los padres
de pacientes con PC que acuden al Instituto Nacional de Rehabilitacion vy
observar si estos tienen asociacion con alguna variable clinica o
sociodemogréafica.

Objetivos especificos

1. Describir las caracteristicas demogréaficas de la muestra
2. Describir el tipo de PC referida en la muestra

Material y métodos.

Tipo de estudio

Es un estudio observacional, descriptivo y transversal

Universo del Estudio

Padres de pacientes con PC que acuden al INR

Seleccién de la muestra

Se seleccionaron por cuota a 27 padres o madres de pacientes con PC que

acudieron al INR en los meses de octubre a diciembre del 2008. La seleccion

de los pacientes fue en funcion de su accesibilidad y que cumplian con los

criterios de inclusion.



Criterios de Inclusion

Ser padre o madre o familiar cuidador primario del paciente con PCI
Vivir con el paciente

Saber leer y escribir

A

Que acepte participar en el estudio

Criterio de exclusion

1. Tener alguna enfermedad médica de importancia que cause algun tipo
de incapacidad

2. Haber pasado por alguna perdida reciente

Criterio de eliminacion

1. No terminar de contestar el cuestionario-

Variables

Mecanismos de afrontamiento. Conjunto de acciones que toma una persona
para adaptarse a un estresor.

DEFINICION OPERACIONAL DE VARIABLES. Mecanismo de afrontamiento
con mayor puntaje obtenido en la escala de afrontamiento de Lazarus-Folkam.
Nominal.

Instrumentos

Entrevista socio demogréafica.



Escala de afrontamiento al estrés de Lazarus y Folkman

Esta escala fue elaborada por Lazarus y cols'. Es auto-aplicable, conteniendo
67 frases afirmativas sobre aspectos conductuales, emocionales y sociables
que son posibles de ser utilizados para afrontar situaciones estresantes. Cada
afirmacion debe ser contestada de acuerdo a un valor conceptual que describe
el grado de utilizacion de la actitud alli descrita. Cada valor es traducido a un
puntaje. El puntaje mayor corresponde a tres. Los indices de fiabilidad alfa para
las diferentes subescalas van de 0.61 a 0.79, con una correlacion moderada a
baja entre las escalas (r=0.39) (17). Tiene una confiabilidad interna adecuada
en la versién en espafiol (") y validada en México con un alpha de .90 (") donde
obtuvieron seis estilos similares a los propuestos por Moos y Blllings.

Moos v Billingis (") sugirieron tres dimensiones. El afrontamiento centrado en la
evaluacion que se asocia con la busqueda de un significado para la situacion
estresante, la reflexion acerca de sus causas y posibles soluciones y la
negacion del malestar que general. El mecanismo centrado en la emocion tiene
como finalidad controlar los sentimientos y mantener su equilibrio. El dirigido al
problema se orienta a modificar o eliminar al estresor, manejar sus
consecuencias u operar un cambio personal que permita arribar a

circunstancias mas favorables.
Cada dimensién cuenta con tres estrategias:

Afrontamiento centrado en la evaluacién. Analisis légico de las causas del
problema, los pasos para resolverlo y sus posibles consecuencias; redefinicion
cognitiva de las circunstancias al adjudicarles un aspecto positivo o modificar
prioridades y valores; evitacion cognitiva o intento de negar la ansiedad, olvidar

la situacion y concentrarse en fantasias y deseos.



Afrontamiento centrado en el problema. Requerimiento de informacion o
asesoramiento tratdndose de un pedido de orientacion y ayuda concreta a otras
personas; ejecucion de acciones que resuelvan el problema ya sea
directamente o desarrollando habilidades, planes alternativos y compromiso
para tal fin; desarrollo de gratificaciones o recompensa que incluye cambios en

las relaciones sociales, actividades y lograr un desarrollo personal.

Afrontamiento centrado en la emocién. Control afectivo o manejo de los
sentimientos surgidos a causa del estresor a fin de que no interfieran con otro
aspecto de la vida; aceptacion con resignacion de la situacion y con una
sensaciéon de imposibilidad para modificarla; descarga emocional a través de
expresiones verbales, conductas como llorar fumar u otras, denotan fracaso en

el control de los sentimientos

Procedimiento.

El presente anteproyecto se presenté ante los tutores asi como al Comité de
Etica de la institucion participante (Instituto Nacional de Rehabilitacion),
posterior a su aprobacion se realiz6 la captura de pacientes en los servicios del
INR, para ello se asistié a los servicios solicitando la autorizacién al médico
tratante abordando a los pacientes y a su familiar acompafiandoles,
solicitandoles su participacion en el estudio. La aplicacion de los instrumentos
se realizé en un consultorio, calculandose un tiempo aproximado de 20 a 30
minutos por cada familiar, se les explico los fines del estudio. Los datos fueron

capturados para su andlisis y realizacion de los resultados en formato de tesis.

Anéalisis estadistico

Se utiliz6 estadistica descriptiva para las caracteristicas de la poblacién, dado
que la muestra no cumplié con los parametros de normalidad se utilizo la
estadistica no para métrica, se uso Chi cuadrada para la busqueda de
asociacion entre las variables categéricas, y analisis de correlacion entre las

variables numéricas.



Etica Médica

El presente estudio al ser de caracter observacional implica que no se realizara
ninguna intervencion, por lo que es de riesgo minimo. Aun asi se les explico
claramente a los familiares los motivos del estudio, los objetivos y los posibles

beneficios.




RESULTADOS
La muestra final estuvo conformada por 27 pacientes. Las caracteristicas
demograficas se resumen en la Tabla I. Como podemos ver la mayor parte

eran Mamas del DF, casadas.

Tabla 1 Caracteristicas demograficas de la muestra

N=27 Frecuencia (%) Promedio (+/- SD)
Edad del cuidador primario 36.6 (+/- 8.4)
Edad del nifio 7.25 (+/- 8.4)
Lugar de origen

DF 17 (63%)

Estado de México 5 (18.5%)

Otros estados 5 (18.5%)

Parentesco del cuidador

primario

Madres 24 (88.9%)

Padre 1 (3.7%)

Abuelas 2 (7.4%)

Estado civil

Casado 16 (59%)

Separado 2 (7.4%)

Soltero 3(11.1%)

Unién Libre 5 (18.5%)

No especifico 1 (3.7%)

Estrato  socio-econémico

segun la clasificacion de

TS.

Nivel 1 1 (3.7%)
Nivel 2 14 (51.9%)
Nivel 3 9 (33.3%)
No especificaron 3 (11.1%)

La escolaridad del padre tuvo la siguiente distribucién: 3 (11.1%) tenian solo

primaria, 11 (40.7%) secundaria, 9 (33.3%) preparatoria y 1 licenciatura (3.7%),




tres no especificaron escolaridad del padre (11.1%). En cuanto a la escolaridad
de la madre 3 (11.1%) refirieron la primaria, 15 la secundaria (55.6%) y 9
(33.3%) la preparatoria. La ocupacién de la muestra fue en 8 (29.6%) casos
empleada y en 19 (70.4%) hogar.

En cuanto a motivos de estrés en el ultimo mes, 12 refirieron alguno (44.4%),
las causas fueron el albergue donde permanecia la familia en un caso (3.7%),
razones econdmicas en un caso (3.7%), enfermedad del nifio en 6 (22.2%)
casos, problemas familiares en un caso (3.7%), poca cooperacion del nifio para

su tratamiento en un caso (3.7%) y suspensién de terapia en dos casos (7.4%).

La edad promedio de los nifios era de 7.25 +/- 8.4 afos. El diagnostico
especifico del paciente fue cuadriparesia espastica atetdsica en dos casos
(7.4%), una disparesia espastica en un caso (3.7%), encefalopatia hipdxica en
un caso (3.7%), hemiparesia derecha en 4 casos (14.8%), cinco casos con
hemiparesia espastica derecha (18.5%), un caso de hidrocefalia (3.7%), el
resto (n=13, 48.1%) solo refirieron pardlisis cerebral infantil. Refirieron
antecedente de hospitalizacion en el Gltimo mes en 12 ocasiones (44.4%), uno
en dos ocasiones (3.7%) y el resto en solo una ocasién (40.7%). Se
encontraban en rehabilitacion 22 (81.5%) nifios y cuatro no (14.8%) y una no
especifico (3.7%). Recibian ayuda 12 sujetos del grupo de algun otro familiar
(44.4%) y 14 refirieron que no (51.9% ). Una no especifico si recibia ayuda
(3.7%).



Las calificaciones obtenidas en la escala de afrontamiento de Lazarus-Folkman

se resumen en la siguiente tabla:

Cuadro 2, Resultados obtenidos en la escala de Lazarus-Folkman

Tipo de afrontamiento Promedio

Requerimiento de informacion 2.59 +/-
Ejecucion de acciones 2.26 +/-
Desarrollo de gratificaciones  2.23 +/-
Analisis l6gico 2.16 +/-
Redefinicién cognitiva 2.64 +/-
Evitacidon cognitiva 1.95 +/-
Descarga emocional 1.98 +/-

Aceptacion con resignacion 2.29 +/-

Control afectivo 2.25 +/-

75
.57
72
48
.58
45
.61

A7

48

De los mecanismos de afrontamiento, se seleccioné el mecanismo que hubiera

obtenido mayor calificacibn por cada sujeto, obteniéndose entonces los

siguientes mecanismos de afrontamiento mas usados (Cuadro 2).

Cuadro 3. Mecanismos de afrontamiento principal usado por la muestra.

Frecuencia (porcentaje)

Aceptacion con resignacion 4 (14.8%)

Analisis légico 1 (3.7%)
Control afectivo 2 (7.4%)
Desarrollo de gratificaciones 3 (11.1%)
Ejecucion de acciones 2 (7.4%)
Redefinicién cognitiva 8 (29.6%)

Requerimiento de informacion 7 (25.9%)




Se efectlo un analisis de correlacion entre la calificacion obtenida en la escala
de Lazarus Folkman en cada mecanismo de afrontamiento y las variables
cuantitivas, como son edad de el cuidador, edad del nifio sin encontrarse

ninguna correlacion significativa (p<.05).

Se agruparon los tipos de afrontamiento dependiendo sobre qué estrategia

estuviera basada, obteniéndose el siguiente cuadro.

Cuadro 3. Tipo de estrategia usada en la muestra

Estrategia centrada en: Frecuencia

Evaluacion 9 (33.3%)
Problema 12 (44%)
Emocion 6 (22.2%)

Se realizo un analisis de asociacién (Chi cuadrada) entre el tipo de estrategia
usada en la muestra y las variables nominales. Encontrdndose que los sujetos
gue habian presentado estrés en el Ultimo mes no presentaban de manera
significativa como tipo de estrategia la emocién (X?=6.75, gl 3 p=.034), esto lo
podemos ver claramente en la grafica 1. El resto de variables no presento

alguna diferencia estadisticamente significativa.



Grafica 1. Tipo de estrategia de afrontamiento usada por presencia o no
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de estrés en el ultimo mes.
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DISCUSION

Para salvar con eficacia el proceso de afrontamiento, el sistema familiar tiene
que efectuar un trabajo sutil y artesanal por establecer una red socio afectiva
que le permita contener, sostener e instrumentar el conjunto de
decisiones/acciones que emergen ante la situacion impuesta por la

discapacidad'.

El tamafio del sistema familiar que atraviesa por la situacion de discapacidad
incide sobre los procesos de reorganizacion, redistribucion de roles
instrumentales y socio afectivos, en nuestro estudio podemos observar que la
muestra fue homogénea, ya que la mayor parte de los sujetos eran las madres
de los pacientes, quienes realizaban también el rol del maternaje, en contadas

excepciones se encontré que el nifio era cuidado por la abuela o el padre.

Como menciona Urbano (2008) generalmente el cuidado de un nifio con
discapacidad es realizado por la abuela o la madre, y cuando existe una
ruptura del matrimonio existe un incremento de figuras de autoridad, las
familias monoparentales generalmente pueden presentar mayor carga de
estrés, ya que generalmente el cuidado cae solo en uno de los progenitores. En
nuestra muestra, podemos observar que esto represento el 11%, si bien por la
naturaleza del estudio no se evallo el estrés presente en el familiar cuidador,
podemos observar que no existié un cambio en el mecanismo de afrontamiento
usado, si bien podriamos esperar que las madres solteras usaran mas
mecanismos basados en la emocion, esto no sucedié ya que no existieron
diferencias significativas entre el estado civil y el tipo de afrontamiento.
Podemos considerar retomando a Urbano, que se recurra a otros miembros de
la familia para disminuir la carga familiar, ya sean hijos mayores u otros
miembros. El considera que los sistemas familiares pequefios son mas
vulnerables a las presiones y tensiones que los grandes, desafortunadamente
en el estudio, por su naturaleza descriptiva, no evaluamos dinamica familiar,
ya que el tipo de mecanismos de afrontamiento usado puede estar asociado al

tipo de familia y la contencion que reciba el padre.



Afortunadamente evaluamos redes sociales extra-familiares, sin embargo de
nuevo no notamos diferencias significativas entre el tipo de afrontamiento
usado y la presencia de ayuda extrafamiliar, puede ser que esto sea por lo
referido por Pessah Eljay (1999) donde el cuidador pocas veces echa mano de
la red familiar, resolviendo la mayor parte de las vicisitudes por sus propios
medios, lo que explicaria la falta de diferencias entre el tipo de afrontamiento
usado

Es importante tener en cuenta que los mecanismos de afrontamiento que se
ponen en marcha durante una situacion de crisis resultan individuales. Existe
una relacién entre el mecanismos de afrontamiento, la intensidad y elaboracion
del a crisis y el trabajo cognitivo y conductual para asignar un nuevo sentido y
significado a un evento como (la PCIl). Como podemos observar nuestra
muestra se caracterizo por usar principalmente mecanismos de afrontamiento
basados en el problema, seguidos por la evaluacion, usando principalmente la
redefinicidn cognitiva, quizas por el efecto del tiempo, ya que la mayor parte de
los nifios son casi adolescentes. Como lo refiere Folkman (1986), la
confrontacion con lo inesperado supone realizar un trabajo de reorganizacion
de las expectativas, ideales y proyectos planeados, redefinir cognitivamente
situaciones que de otra manera podrian abrumar al individuo. ElI que el
cuidador utilice principalmente mecanismos de afrontamiento basados en el
problema hace mas eficiente la resolucién del mismo, busca informacion,
realiza acciones y puede trabajar con mas ahincdé con la resolucion del
problema, esto podria ser consecuencia del nivel educativo de los padres. Esto
podria explicar el por que, como observamos en la Grafica 1, los sujetos que
tenian un estrés reciente tenian una forma de resolucion basado en el

problema.

En este sentido una poblacién que debe llamarnos la atencion, son las madres
gue refieren como Unico diagnostico de su hijo PCI, debemos recordar que se
recabo el diagnostico que conocen los padres. Al parecer el aceptar con
resignacion el diagnostico también hace que el interés sobre datos mas
especificos disminuya y por ende podriamos sugerir que sean padres con

menos conocimiento sobre el diagndstico y el prondstico, en necesario abordar



a este grupo de padres y observar si este tipo de afrontamiento esta asociado
a menor adherencia al tratamiento de rehabilitacibn o si presentan mayores
niveles de incertidumbre o desesperanza ademas de otros factores no
especificados en este estudio, o que pudiera afectar el nivel de desgaste del

padre o la salud mental.

Por otro lado, llama la atencion que los padres que refirieron estrés en el Gltimo
mes sean los que mas usen la redefinicion cognitiva como mecanismo de
afrontamiento, es probable que al estar sujetos a un mayor cantidad de estrés
tengan que tener nuevos parametros sobre la situacion, que les ayude a salir
mas agilmente del problema de una manera mas activa. Seria necesario
evaluar si el estrés pueda tener algin impacto en la eficacia o resolucion de la
atencion de su hijo y pueda realizarse una intervencion positiva en esta

poblacion.

Podriamos creer que los factores sociales, como el nivel socioeconémico, el
tipo de discapacidad, y la escolaridad materna podrian intervenir en el tipo de
afrontamiento que realiza el padre del nifio con PCI, sin embargo en nuestros
resultados no encontramos ningun tipo de asociacion, es probable que existan
otros factores mas importantes, que resultan mas subjetivos y que implica una
limitacion de su evaluacion, como las relaciones en la familia, las creencias
familiares, los limites entre los diferentes subsistemas familiares y su
permeabilidad y de manera mas importante la capacidad de resiliencia de los
sistemas familiares. Desafortunadamente todas estas variables no fueron
evaluadas en el presente estudio por lo que se considera necesario ampliar la
informacion en este aspecto, asi como otras variables como son la integracion
del miembro con PC al entorno familiar, la salud mental de los cuidadores y la

sobrecarga presente.




CONCLUSION

El principal mecanismo de afrontamiento usado por los padres de nifios con PCI
fue el que se basa en el problema y de este la redefinicion cognitiva y el
requerimiento de informacion. EI mecanismo de afrontamiento fundado en la
redefiniciébn cognitiva se asocio a la presencia de estrés en el Gltimo mes.

Con esta informacion es posible realizar en futuras intervenciones estrategias
terapéuticas para aumentar y el mecanismo de afrontamiento establecidos en la
solucion de problemas basados en la redefinicion cognitiva, podemos observar
que este es el principal mecanismo con el que responden los padres de ésta
muestra a situaciones de estrés reciente. Por ende es necesario proponer en
futuros estudios ampliar mas areas de observacion y ampliar el uso de la

redefinicidn cognitiva para mejorar la resolucién de la problematica.
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Anexos

ANEXO 1
CUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

Nombre.

EDAD..
CIUDAD DE ORIGEN: DOMICILIO

ACTUAL

PARENTESCO CON EL

NINO:

ESTADO CIVIL:

NIVEL SOCIO-ECONOMICO DADO POR TRABAJO

SOCIAL:

ESCOLARIDAD MAXIMA DEL PADRE:

ESCOLARIDAD MAXIMA DE LA MADRE:-

OCUPACION:

¢HA TENIDO ALGUN EVENTO ESTRESANTE EN EL ULTIMO MES? SI (
NO( )

¢ CUAL FUE LA CAUSA?

¢ CUAL ES LA EDAD DE SU PACIENTE?
¢ CUAL ES SU DIAGNOSTICO?

¢HA SIDO HOSPITALIZADO EN EL ULTIMOMES?SI( ) NO( )
¢ EN CUANTAS OCASIONES?




ANEXO 2

ESCALA DE LAZARUS Y FOLKMAN

Instrucciones.

Lea cada uno de los items que se indican a continuacion. Cada uno de ellos

describe formas de actuar frente a los problemas. Piense en el ultimo problema

que tuve, enuncielo brevemente y rodee con un circulo la categoria que

exprese en qué medida acto como se describe encada una de estas

afirmaciones

En
absoluto

En
alguna
medida

Bastante

En gran
medida

1. Me he concentrado
exclusivamente en lo que tenia que
hacer a continuacion (en el préximo
paso)

2. Intente analizar el problema para
comprenderlo mejor.

3. Me volqué en el trabajo o en otra
actividad para olvidarme de todo
lo demas.

4. Crei que el tiempo cambiaria las
cosas y que todo lo que tenia que
hacer era esperar.

5. Me comprometi 0 me propuse
sacar algo positvo de la
situacion.

6. Hice algo en lo que no creia, pero
al menos no me quedé sin hacer
nada.

7. Intente encontrar al responsable
para hacerle cambiar de opinion.

8. Hable con alguien para averiguar
mas sobre la situacion.

9. Me critiqué o me sermoneé a mi
mismo.

10. No intente quemar mis naves sino
que deje alguna posibilidad
abierta

11.Confié en que ocurriera un
milagro

12.Segui adelante con mi destino
(Simplemente, algunas veces
tengo mala suerte)

13.Segui adelante como si no
hubiera pasado nada.

14.Intente guardar para mi mis
sentimientos




15.Busqué algun resquicio de
esperanza, por asi decirlo, intenté
mirar las cosas por su lado
bueno.

16.Dormi méas de lo habitual en mi.

17.Manifest¢é mi enojo a la(s)
persona(s) responsable(s) del
problema

18. Acepte la simpatia y comprension
de alguna persona

19. Me dije a mi mismo cosas que me
hicieron sentirme mejor

20.Me senti inspirado para hacer
algo creativo

21.Intenté olvidarme de todo

22.Busque la ayuda de un
profesional

23.Cambié, maduré como persona.

24 .Espere a ver lo que pasaba antes
de hacer nada.

25.Me disculpe o hice algo par ano
compensar

26.Desarrolle un plan de accién y lo
segui.

27.Acepté la segunda posibilidad
mejor después de la que yo
queria

28.De algin modo expresé mis
sentimientos

29.Me di cuenta de que yo fui la
causa del problema

30. Sali de la experiencia mejor de lo
gue entrée.

31.Hable con alguien que podia
hacer algo concreto por mi
problema

32.Me aleje del problema por un
tiempo, intenté descansar o
tomarme unas vacaciones.

33.Intente sentirme mejor comiendo,
bebiendo, fumando, tomando
drogas o medicamentos

34.Tomé una decision importante o
hice algo muy arriesgado

35.Intente  no actuar demasiado
deprisa o dejarme llevar por mi
primer impulso

36. Tuve fe en algo nuevo

37.Mantuve mi orgullo y puse al mal
tiempo buena cara

38.Redescubri lo que es importante




en la vida.

39.Cambie algo para que las cosas
fueran bien

40.Evite estar con la gente en
general

41.No permiti que me venciera,
rehusé pensar en el problema
mucho tiempo

42.Pregunte a un pariente 0 amigo y
respeté su consejo.

43.Oculté a los demas lo mal que me
iban las cosas

44.No tome en serio la situacién, me
negué a considerarla en serio.

45.Le conté a alguien como me
sentia

46.Me mantuve firme y peleé por lo
gue queria

47.Me desquite con los demas

48.Recurri a experiencias pasadas;
ya me habia encontrado antes en
una situacion similar.

49. Sabia lo que habia que hacer, asi
que redoble mis esfuerzos para
conseguir que las cosas
marcharan bien.

50.Me negué a creer lo que habia
ocurrido

51.Me prometi a mi mismo que las
cosas serian distintas la préxima
vez

52.Propuse un par de soluciones
distintas al problema

53.Lo acepté ya que no podia hacer
nada al respecto.

54.Intenté que mas sentimientos no
interfirieran demasiado en otras
cosas

55.Deseé cambiar lo que estaba
ocurriendo o la forma como me
sentia

56.Cambié algo de mi.

57.Sofié o me imaginé otro tiempo y
otro lugar mejor que el presente.

58.Deseé que la situacion se
desvaneciera o0 terminara de
algn modo

59.Fantaseé e imaginé el modo en
gue podrian cambias las cosas

60.Recé

61.Me preparé para lo peor




62.Repasé mentalmente lo que haria
o diria

63.Pensé como dominaria la
situacion alguna persona a quien
admiro y la tomé como modelo.

64.Intente ver las cosas desde el
punto de vista de la otra persona.

65.Me recordé a mi cuénto peor
podrian ser las cosas

66. Hice caminata u otro ejercicio.

67.Intente algo distinto de todo lo
anterior
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