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DETERMINACION DE LA COHESION Y ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS,
ANTE EL DIAGNOSTICO DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL EN UN
INTEGRANTE DE LA FAMILIA, EN EL HOSPITAL GENERAL DE ZONA No8
DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.

AUTORES:

Dra. Griselda Medrano Farfan, Dra. Maria Cristina Rodriguez Blancas y Herreros, Dr.
Gilberto Espinoza Anrubio.

OBJETIVO:

Determinar la cohesion y adaptabilidad familiar ante el diagnéstico de paralisis
cerebral infantil en las familias derechohabientes del Hospital General de Zona y
Medicina Familiar No 8 del Instituto Mexicano del Seguro Social.

MATERIAL Y METODOS:

Estudio prospectivo, transversal, no comparativo, descriptivo, observacional. Se
incluyeron 44 familias con un integrante con paralisis cerebral infantil, se les aplicé una
encuesta y la escala FACES lIl.

RESULTADOS:

De las 44 familias con un integrante con paralisis cerebral infantii  analizadas la
cohesién se distribuy6d: 7 (15.9%) cohesion disgregada, 15 (34.1%) semi-relacionada,
16 (36.4%) relacionada, 6 (13.6%) aglutinada. Los resultados de adaptabilidad se
distribuyeron: 1 (2.3%) adaptabilidad rigida, 9 (20.5%) estructurada, 17 (38.6%)
flexible y 17 (38.6%) cadtica.

CONCLUSIONES.

Se concluye que las familias con un nifio con PCI tienen un nivel de cohesiéon y
adaptabilidad balanceada, la mayoria presenta adaptabilidad flexible con una cohesion
semi-relacionada y relacionada y un porcentaje menor presenta adaptabilidad
estructurada y cohesion semi-relacionada y relacionada. El resto de las familias
corresponden al grupo extremo con adaptabilidad cadtica y las cuatro categorias de
cohesién. Solo una familia presentd cohesién disgregada y adaptabilidad rigida.

PALABRAS CLAVE: PARALISIS CEREBRAL INFANTIL, FACES Ill, COHESION,
ADAPTABILIDAD.
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ANTECEDENTES.

DEFINICIONES DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

La paralisis cerebral infantil (PCI) es un término utilizado para describir diferentes
sindromes de discapacidad fisica. Los nifios afectados presentan un control anormal del
movimiento y la postura por una alteracién del desarrollo cerebral. Se manifiesta en los
primeros afios y no es progresiva. Aquellos mas afectados padecen frecuentemente otros
problemas neurologicos tales como retraso intelectual, epilepsia, problemas visuales y/o

auditivos (1).

La paralisis cerebral es una afeccion neuroldgica que causa discapacidad fisica, que puede
ir o no acompanada de deficiencias intelectuales o sensoriales, dependiendo de la region
cerebral afectada. Es la causa mas frecuente de discapacidad fisica. Es 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 ain no estd maduro. (2)

La paralisis cerebral infantil (PCI) define a un grupo de trastornos motores, caracterizados
por una alteracion en el control de los movimientos y la postura, causados por una lesion
cerebral ocurrida en el periodo de crecimiento acelerado del cerebro (desde el desarrollo
prenatal hasta los cinco afios de vida). Si bien la lesion es no progresiva, las
manifestaciones clinicas pueden variar con el tiempo (3). La Paralisis Cerebral Infantil
(PCI) es un grupo heterogéneo de sindromes neurologicos residuales producidos por
lesiones no progresivas del encéfalo, consecutivo a la accion de diversas noxas prenatales,
perinatales o posnatales, manifestadas esencialmente por una perturbacién motora que
puede ser aislada, pero que, generalmente se asocia a trastornos de la esfera psiquica,

sensorial y/o de lenguaje.(4)



La paralisis cerebral es una patologia cronica, irreversible y discapacitante que limita el
desempefio del nifio en la realizacion de actividades que van desde el simple movimiento a
la relaciéon interpersonal y ocurren profundas alteraciones en el seno familiar, como el
aplazamiento de suefios y proyectos futuros de la familia. La paralisis cerebral, también
denominada encefalopatia cronica no progresiva de la infancia, es consecuencia de una
lesion estatica, ocurrida en el periodo neonatal o en el trabajo de parto y nacimiento que
afecta el sistema nervioso céntrico en fase de maduracion estructural y funcional. Es una
disfuncion predominantemente sensomotora, que acarrea alteraciones en los tonos

musculares, postura y movimiento voluntario (5).

Puede estar asociada a alteraciones sensoriales y mentales, y al haber pérdida del control
inhibidor, se producen impulsos excesivos de las neuronas motoras inferiores, que
desembocan en movimientos inordenados y espasticos. Las definiciones actualmente toman

en cuentan cinco criterios:
1. Conjunto de trastornos cronicos

2. Debida a un defecto o lesion del cerebro inmaduro, presente desde los primeros dias de la

gestacion hasta los 3-5 afios de vida.
3. Que se manifiesta con alteraciones del tono, el movimiento y postura.
4. Trastorno no progresivo pero que puede modificarse.

5. Se puede acompafiar de trastornos asociados de la cognicidon, comunicacion, sensoriales

y crisis convulsivas (4).
Es importante para poder entender la exploracion motora repasar los siguientes conceptos:

-Motilidad es la capacidad de desplazar en el espacio parte o todo el organismo mediante la

contraccion de los musculos actuando sobre las placas 6seas, puede ser voluntaria o refleja.

-Los impulsos que rigen la movilidad nacen en la corteza y para llegar a los musculos
efectores tienen que atravesar la via piramidal y la terminal comun. La via piramidal
(neurona superior) esta integrada por las neuronas de la corteza motora y sus cilindroejes.

La via terminal comun (neurona inferior) esta formada por las motoneuronas que estan en
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el asta anterior, los cilindroejes de estas neuronas que forman parte, sucesivamente, de las
raices anteriores, de los plexos y de los nervios periféricos y terminan en las fibras
musculares, mediante las placas motoras. Se entiende por unidad motora el conjunto de una
motoneurona y las miofibrillas inervadas por ella. Sobre ella existe un control
suprasegmentario de centros superiores propios de la médula espinal, del tronco encefalico

(ntcleos vestibulares, sustancia reticular) y de la corteza cerebral (via piramidal).
-Desde el punto de vista fisiopatologico podemos identificar:

1-Sindrome Piramidal o Corticoespinal: alteracion de la via piramidal desde su origen en la

corteza hasta su terminacion en las astas anteriores de la médula.

2-Sindrome de Motoneurona inferior: alteracion de las motoneuronas del asta anterior o del

cilindroeje entre la médula y su terminacion en la placa motora de los musculos.

El término sindrome de neurona motora (SNM) engloba una serie de enfermedades que
tienen en comun la degeneracion de las neuronas motoras del asta anterior de la médula
espinal, de los nicleos motores del tronco cerebral y de las neuronas de las areas corticales
motoras, de forma aislada o en combinacion. La degeneracion de la neurona motora inferior
(NMI) del asta anterior medular y de los nucleos motores del tronco cerebral y de la
neurona motora superior (NMS), combinada en distintos grados, se denomina esclerosis
lateral amiotréfica (ELA). Cuando la degeneracion afecta exclusivamente a la NMI se
denomina atrofia muscular progresiva (AMP) y representa el 2%. La degeneracion pura de
la NMS es la esclerosis lateral primaria (ELP) que supone el 4%; la afectacion de la
musculatura craneal con signos tanto de NMS como de NMI se designa como paralisis
bulbar progresiva (PBP), pero parece ser solo una forma de inicio de ELA (6). La
incidencia del SNM se estima en 1- 2 casos nuevos/100.000 habitantes/afio y la prevalencia

en 4-6 casos/100.000 (44)
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PREVALENCIA DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL.

La paralisis cerebral constituye en la actualidad la principal causa de discapacidad fisica en
la infancia (7), y pese a los avances en el cuidado de la embarazada y la medicina perinatal,
es un problema de salud que mantiene una incidencia estable en las ultimas décadas,
estimandose hoy en Estados Unidos que la Pardlisis cerebral infantil moderada a grave
afecta a 1.5-2.5 por 1000 recién nacidos vivos (3). La prevalencia mundial oscila entre uno
y cinco casos por cada 1000 habitantes. En México la frecuencia de paralisis cerebral es de
2 a 2.5-3 por cada 1000 nacidos vivos. (8, 9, 10, 11) de estos se considera que el 10%
presenta paralisis cerebral infantil severa siendo este nivel el que requiere de mas cuidados

y atencion por parte de la familia y del equipo de salud que lo asiste.

Segtn el XII Censo General de Poblacion y vivienda 2000, hay un total de 97 millones
48.3 mil 412 mexicanos. El 43 por ciento se encuentra entre los 0- y los 19 afios de edad
(nifos y adolescentes). El 1.87 por ciento (1.8 millones de personas) de la poblacion
presenta algin problema de discapacidad a largo plazo; discapacidad motriz en el 45.5 por

ciento de las veces (12).

CAUSAS.

El dafo cerebral ocurre antes de que el cerebro esté completamente desarrollado. Debido a
que el cerebro contintia desarrollandose durante los primeros 2 anos de vida el dafio
cerebral puede presentarse en el periodo prenatal, perinatal y posnatal. (13,14) Entre un 70-
80% de los casos de PCI son adquiridas en el periodo prenatal y son de causa desconocida.
(15) Las causas relacionadas a PCI son infecciones durante el embarazo, sustancias
quimicas, asfixia perinatal que se estima constituye el 6% de las causas de PCI congénita
(16), ictericia en los infantes, incompatibilidad Rh, apoplejia o hemorragia intracraneal,
infecciones del sistema nervioso, traumatismos o asfixia posnatal. Es importante mencionar
que en la pardlisis cerebral la lesion se produce en las neuronas motoras superiores por
cualquiera de estas causas mencionadas anteriormente y el cuadro resultante se caracteriza
por hipertonia y espasticidad con reflejos tendinosos incrementados. La paralisis cerebral

no altera, de entrada, las funciones cognitivas por lo que muchas de estas personas tienen
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una inteligencia normal, si bien es cierto que son mas propensos a bajos coeficientes

intelectuales y a otros padecimientos del SNC tales como cuadros convulsivos (17).

FACTORES DE RIESGO PARA PRESENTAR PARALISIS CEREBRAL
INFANTIL.

Presentaciones anormales, parto complicado, malformaciones congénitas fuera del sistema
nervioso, puntuacion Apgar baja (evaluacion numérica que refleja la condicion del recién
nacido y evalua la frecuencia cardiaca, respiracion, tono muscular, los reflejos y el color de
la piel durante los primeros minutos después del parto), peso bajo menor de 2500 gr., y
nacimiento prematuro de menos de 36 semanas de gestacion, partos multiples,
malformaciones del sistema nervioso, hemorragia materna o proteinuria en el embarazo,
hipertiroidismo materno, retraso mental o convulsiones, convulsiones en el recién nacido.
Los factores de riesgo perinatales son los que sobresalen con el mayor porcentaje (49.17
%), seguidos por los prenatales (21.27%). El valor mas bajo le correspondi6 a los factores
de riesgo postnatales (13.02%). La evaluacion de los factores de riesgo prenatales
muestran las posibles causas que desencadenaron PC en los nifios, los resultados indican
que la Preeclampsia/Eclampsia es la condiciéon materna mas comun (21.62%), seguida de la
amenaza de parto prematuro (18.91 %), y de las infecciones maternas de las vias urinarias
(13.51%). Las infecciones maternas, las enfermedades maternas cronicas y la hiperemesis
gravidica presentan las frecuencias mas bajas. En casos excepcionales se observaron otras
condiciones como los traumatismos maternos y la exposicion a Rayos X. (18) Las causas
perinatales atribuibles son clasicamente las mas conocidas, como las que se presentan poco
antes del nacimiento hasta las 4 semanas de vida. Se muestra claramente que la Hipoxia
Cerebral es el principal factor de riesgo de paralisis cerebral (63.58 %). La prematurez es
la segunda causa mas frecuente (19.75 %), seguida del desprendimiento prematuro de
placenta (8.02 %), circular de cordon y ruptura prematura de membranas (3.70 %)
respectivamente, y de la placenta previa (1.23 %). El factor de riesgo postnatal es la
Ictericia multifactorial y se presenta con mayor frecuencia (8) seguida de la meningitis
SEPSIS (19), la neumonia, la hidrocefalia, y la broncoaspiracion o asfixia (20)
respectivamente. A la deshidratacion, y traumatismos craneoencefalicos les corresponde

una frecuencia menor de 2 % (21). Con respecto a el complejo TORCH (toxoplasmosis,
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rubéola, citomegalovirus, herpes, otros). El cual es causa de paralisis cerebral infantil. La
mayoria de los recién nacidos infectados son asintomaticos y cuando hay sintomas es
probable que sean el resultado de una infeccion primaria en la madre durante el embarazo, a
diferencia de los recién nacidos congénitamente infectados por infeccion materna
recurrente. (22,23) De ahi la importancia del diagndstico temprano y oportuno para iniciar
tratamiento antiviral y evitar secuelas permanentes como sordera y trastornos cognitivos o
bien la paralisis cerebral infantil. Es importante mencionar que las infecciones de vias
urinarias son un factor de riesgo para la presentacion de parto pre termino de el cual se
obtienen productos prematuros con bajo peso (menos de 2 kilogramos) y los cuales se
encuentran inmersos en una serie de complicaciones de inmadurez pulmonar y como
consecuencia hipoxia neonatal y posiblemente paralisis cerebral; por tal motivo es
importante que las madre acudan a las consultas prenatales y que tengan contacto continuo

con su médico familiar para asi evitar este tipo de problemas.
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CLASIFICACION
Existen diversas clasificaciones de paralisis cerebral infantil atendiendo a distintos criterios.

I. La mas frecuente se fija en el tipo de sintomas y se divide en tres categorias: paralisis
cerebral espastica o piramidal, discinetica o extrapiramidal y mixta (24). La espastica es la
que tiene mayor incidencia afecta al 75% de las personas con Parélisis cerebral infantil. Se
caracteriza por un elevado tono muscular, acompafiado de espasticidad. La Paralisis
cerebral infantil discinetica se caracteriza por cambios bruscos del tono muscular,
descoordinacion y falta de control, que origina movimientos diatdnicos, atetdsicos y

coréicos y la mixta es una combinacion de las anteriores.

II. De acuerdo al tipo de perturbacion en el movimiento se pueden distinguir cuatro
categorias: paralisis cerebral espastica; que afecta a 70-80% de los pacientes, y los
musculos estan rigidos y contraidos permanentemente. Se pueden diagnosticar como
monoplejia, paraplejia, cuadriplejia y diplejia. Atetosis o paralisis cerebral discinetica;
afecta un 10-20% de los pacientes, se caracteriza por movimientos retorcidos lentos e
incontrolables, afectan las manos, los pies, los brazos o las piernas y en algunos casos los
musculos de la cara y la lengua causando muecas o babear, los movimientos aumentan a
menudo en situaciones de estrés emocional y desaparece mientras se duerme. Los pacientes
pueden presentar disartria. Paralisis cerebral ataxica; afecta 5-10% de los pacientes, es una
forma rara que afecta el equilibrio, la coordinacion y caminan inestablemente con una
ampliacion de la base de sustentacion y experimentan dificultades cuando intentan
movimientos rapidos y precisos como el escribir o abotonarse. Formas combinadas; La
combinacion mds comun incluye espasticidad y movimientos atetoides, pero otras

combinaciones son posibles.

III. La clasificacion de acuerdo a la afectacion diferencial de las extremidades, se divide en
hemiplejica, diplejica, monoplejica, o tetraplejia, cuando existe paralisis de los miembros o
si se trata de dificultad en el movimiento, se clasifica en hemiparesia, diparesia,

monoparesia o tetraparesia, respectivamente (25).

IV. La Organizacion Mundial de La Salud propuso en 1980 una clasificacion de PCI

teniendo en cuenta una graduacion de la gravedad de la enfermedad, en cuatro niveles,
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segun la afectacion de las actividades de la vida diaria, es decir la intensidad de apoyos

necesarios y de dependencia.

A) El grado uno supone movimientos torpes pero que no alteran el funcionamiento de la

vida diaria.

B) En el grado dos la persona puede sujetarse y andar sin ayuda, pero se aprecia cierta

alteracion de la vida diaria.

C) En el grado tres, a los 5 afios no puede andar sin ayuda, aunque si reptar y mantener la

postura.
D) En el ultimo estadio carecen de funcién motora.
V. Clasificacion segun el grado de discapacidad y su requerimiento terapéutico incluyen:

Clase 1. Muy leve: practicamente sin limitacion de la actividad ni necesidad de tratamiento.

Abarca el diez por ciento del total de los nifios con PCI.

Clase 2. Leve: con ligera o moderada limitacion de la actividad; con necesidad de un

minimo de terapia y ayuda.

Clase 3. Moderada: con limitacién de la actividad que va desde moderada hasta alta;

necesita ayuda y aparatos, asi como la asistencia de los servicios de tratamiento.

Clase 4. Severa: personas con discapacidad para desarrollar cualquier actividad fisica util,
requieren una institucionalizacidon por largo tiempo para rehabilitacion. Corresponde al

10% del total de PCI (26).

VI. La clasificacion segun la etiologia se divide en tres: causas prenatales, perinatales y
posnatales (27). Otros trastornos asociados a PCI son retraso mental, convulsiones o
epilepsia, problemas de crecimiento, vision y audicion limitadas, sensibilidad y percepcion

anormales y requieren ser diagnosticados para asi poder dar un tratamiento adecuado.
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DIAGNOSTICO

La paralisis cerebral puede presentar diferentes alteraciones en el desarrollo motor,
cognitivo, del lenguaje, social, etc., pero el denominador comun de todos los casos es la
alteracion motriz. El desarrollo normal depende de la integridad del SNC y la influencia del
ambiente sobre éste. Durante los primeros afios, esta evolucion en el &mbito motor se
produce gracias a la desaparicion de los reflejos primitivos y el desarrollo del tono
muscular y de los diferentes esquemas de movimiento que evolucionan de lo general a lo
especifico. Dentro del desarrollo normal, los reflejos primarios estan presentes en el
momento del nacimiento, es facil provocarlos y, a lo largo del primer afio, disminuyen en

intensidad hasta convertirse en movimientos voluntarios.

Para realizar el diagnostico de paralisis cerebral infantil se debe de tomar en cuenta lo

siguiente:
1.- Historia clinica (factores de riesgo pre, peri y posnatales).
2.- valorar el desarrollo y crecimiento.

3.- Observar la actitud y la actividad del nifio (prono, supino, sedestacion, bipedestacion y

suspensiones),

4.- Observar los patrones motores (motricidad fina y amplia).
5.- Examen del tono muscular (pasivo y activo).

6.- Examen de los reflejos.

7.- Valoracion de los reflejos primarios y de reflejos posturales.

Es muy importante puntualizar como reconocer la paralisis cerebral:

1.- Al nacer, un bebe con paralisis cerebral se ve flacido pero también puede parecer

normal.
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2.- El bebe puede o no respirar inmediatamente al nacer, y se puede poner cianotico. Una

demora en la respiracion es una causa comun de dafio cerebral.

3.- Desarrollo lento: Comparado con otros nifios, el nifio se tarda mucho en levantar la

cabeza, sentarse o moverse.
4.- Quizas no use las manos o bien puede empezar a usar una mano, pero no la otra.

5.- Problemas para comer: El bebe no puede mamar, tragar, ni masticar bien. A menudo se

ahoga y se atraganta. Estos problemas no desaparecen a medida que el nifio va creciendo.

6.- Dificultades para cuidar al bebe. El bebe puede estar espastico y por lo tanto mostrar

dificultades para el cuidador cuando lo cargan, lo visten o lo bafian, o cuando juegan con él.

7.- Despues quizas no aprenda a comer o a vestirse solo, a bafarse, a usar el excusado o a
jugar con otros nifios. Esto puede deberse a la rigidez repentina de su cuerpo o a que esta

muy flacido.

8.- El bebe puede estar tan flacido que puede parecer que se le va a caer la cabeza o bien

estar tan espastico que nadie se sienta capaz de cargarlo o abrazarlo.

9.- Puede ser que el bebe llore mucho y parezca estar muy molesto e irritable o puede estar

muy callado (pasivo) y casi nunca llorar o sonreir.

10.- Ademas, el bebe puede tardarse en empezar a hablar. Mas tarde, algunos nifios no

pueden hablar claro o tienen otros problemas con el lenguaje.

11.- Algunos nifios pueden parecer lentos porque estan muy flacidos y se mueven muy
despacio. Otros se mueven tanto y torpemente y tuercen la cara o babean porque tienen

débiles los musculos de la cara, o dificultades para tragar.

12.- Reflejos anormales: Los bebes tienen ciertos reflejos tempranos o movimientos
automaticos del cuerpo que normalmente desaparecen en las primeras semanas o meses de
vida. En nifos con paralisis cerebral, estos reflejos pueden durar mas tiempo. Pero solo son
importantes si afectan la forma en que se mueve el nino. Por lo general, el nifio tiene

exagerados los reflejos de la rodilla.
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13.- Rigidez muscular o espasticidad: Un nifio espastico tiene rigidez o tensiéon muscular.
Esto causa que su cuerpo este duro o tieso. El nifio se mueve despacio y torpemente. Ciertas
posiciones de la cabeza hacen que el cuerpo se ponga en posiciones extrafias. La rigidez
aumenta cuando el nifio esta agitado o asustado, o cuando tiene el cuerpo en ciertas

posiciones.

14.- Movimientos involuntarios: Estos son movimientos lentos y torcidos, o repentinos y
rapidos, de los pies, brazos, manos o musculos de la cara. Los brazos y las piernas pueden
moverse nerviosamente o dar saltos, o una mano o los dedos de los pies pueden moverse
sin razon. Cuando el niflo decide moverse, las partes del cuerpo se le mueven

continuamente y muy rapido.
15.- El nifio tiene mal equilibrio y se cae facilmente.

16.- Mal equilibrio o ataxia: El nifio con ataxia o mal equilibrio tiene dificultades para
empezar a sentarse o pararse. Se cae mucho y usa las manos torpemente. Todo esto es

normal en nifios pequeios que empiezan a deambular.

17.- dependiendo de los miembros que estén afectados, hay 3 casos tipicos: paraplejia,

hemiplejia, cuadriplejia (28).

19



TRATAMIENTO DE LA PARALISIS CEREBRAL

Es necesario un equipo multidisciplinario (médicos familiares, pediatras de atencion
primaria, neuropediatras, psiquiatras fisioterapeutas, ortopedistas, rehabilito logos,
terapeutas del lenguaje y de aprendizaje, nutridlogos y la colaboraciéon de otros
especialistas), para la valoracion y atencion integral del nifio con Paralisis cerebral infantil.
Una atencién especializada, temprana e intensiva durante los primeros afios y un
tratamiento de mantenimiento posterior. El tratamiento debe de ser individualizado, en
funcién de la situacion en que se encuentra el nifio (edad, afectacion motriz, capacidades
cognitivas, patologia asociada), teniendo en cuenta el entorno familiar, social y escolar.
Dado que la PCI es un trastorno del desarrollo, la atencion terapéutica debe tener en cuenta
la importancia de la afectaciéon motora en la globalidad del desarrollo infantil y adaptarse a
las necesidades variables de los patrones cambiantes que ocurren a lo largo del desarrollo.
Es importante la edad del paciente ya que entre mas temprano se diagnostique y se otorgue
tratamiento el nifio tiene mejor pronostico y de acuerdo a lo anterior es importante
mencionar la Plasticidad neuronal la cual es la capacidad de las areas cerebrales o de
grupos neuronales de responder funcional y neuroldégicamente en el sentido de suplir las
deficiencias funcionales correspondientes a la lesion. La Organizacion Mundial de la Salud
(1982) define el término neuroplasticidad como la capacidad de las células del sistema
nervioso para regenerarse anatomica y funcionalmente, después de estar sujetas a
influencias patologicas ambientales o del desarrollo, incluyendo traumatismos y
enfermedades. La plasticidad cerebral es la adaptacion funcional del sistema nervioso
central para minimizar los efectos de las alteraciones estructurales o fisiologicas, sin
importar la causa original. Ello es posible gracias a la capacidad que tiene el sistema
nervioso para experimentar cambios estructurales, funcionales detonados por influencias
endogenas o exdgenas, las cuales pueden ocurrir en cualquier momento de la vida. La
capacidad del cerebro para adaptarse y compensar los efectos de la lesion, aunque sélo sea
de forma parcial, es mayor en los primeros anos de la vida que en la etapa adulta. Los
mecanismos por los que se llevan a cabo los fendmenos de plasticidad son histoldgicos,
bioquimicos y fisiologicos, tras los cuales el sujeto va experimentando una mejoria

funcional clinica, observdndose una recuperacion paulatina de las funciones perdidas u
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ausentes, por tal motivo es importante que los nifios con pardlisis cerebral infantil sean

atendidos en edades tempranas de la vida (29).

Dentro de la terapia del paciente con Paralisis cerebral infantil debe existir Orientacion
Educativa y Psicopedagdgica. Cuando el nifio/a con Paralisis cerebral llega a la edad de
escolarizarse, un equipo de orientacion educativa y psicopedagogica evaluard sus
necesidades educativas especiales, para, asi, poder informar y orientar a los padres de la
modalidad de escolarizacion mas adecuada y proponerles los centros apropiados y el equipo

psicopedagogo.

Existen diversas terapias que se le pueden ofrecer al paciente segun sus necesidades a lo

largo de su vida tales como:

Tratamiento del babeo: El babeo se puede reducir mediante determinados medicamentos,
la cirugia o la bio-retroalimentacion. El tratamiento quirirgico puede ir acompafiado de
complicaciones, agravando las dificultades para tragar. La bio-retroalimentacion es una
técnica que avisa cuando empiezan a babear para que la persona pueda controlarlo. Consta
de un dispositivo que emite una sefial luminosa y/o auditiva (luz/sonido) cuando la persona

empieza el babeo y, asi, puede tragar la saliva cuando percibe esta sefal.

Tratamiento de la incontinencia de la vejiga. Para tratar la incontinencia, existen una serie
de posibles intervenciones que incluyen ejercicios especiales, bioretroalimentacion,
farmacos o implantacion quirirgica de aparatos que ayudan a controlar los musculos

afectados.

Tratamiento de los problemas para alimentarse. Las dificultades para masticar y tragar
pueden originar problemas de atragantamiento y/o desnutricion. Para paliarlas, el médico o
el terapeuta ocupacional, a veces, recomiendan dietas especificas y adiestrar a la persona
con PCI en nuevas formas de comer. El tratamiento nutricional debe ir dirigido a usar el
método mas fisioldgico, seguro y bien tolerado. Asi pues, si el paciente es capaz de recibir
alimentacion por via oral, debemos garantizar un aporte suficiente de esta manera; cuando
es incapaz de cubrir sus necesidades energéticas con las comidas principales, podemos
recurrir a tomas adicionales de alimentos caloricos de gran aceptacion: helados y dulces,

entre otros, o bien enriqueciendo las comidas con mantequillas, aceites, cremas o mddulos
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comerciales de hidratos de carbono, lipidos o ambos, que aumentan el contenido calorico
sin modificar el volumen. Podemos también utilizar suplementos comerciales, si los
anteriores no son eficaces. En el pequefio grupo de pacientes con tendencia al sobrepeso,
las medidas dietéticas iran encaminadas a disminuir los aportes caléricos, reduciendo las
grasas y los dulces o recomendando la ingestion de frutas y verduras, por ejemplo. Los
pacientes con alteraciones en la deglucion pueden beneficiarse de modificaciones en la
textura de los alimentos: en general, son preferibles los alimentos semis6lidos a los liquidos
en presencia de un pobre control de la lengua o de una deglucion muy lenta. Los liquidos
pueden espesarse para facilitar su deglucion (30). Algunos nifios no consiguen avanzar mas
alld de los alimentos triturados. Si consideramos que la composicién de la dieta no es
suficientemente equilibrada, recomendamos suplementar la alimentacién con un preparado
multivitaminico con minerales, preferiblemente en forma liquida. Algunos de estos nifios
tienen una disfuncion motora oral, mas manifiesta con los liquidos y que aumenta el riesgo
de aspiracion. Medidas posturales como la inclinacion hacia atras del plano de la silla y la

flexion ventral de la cabeza pueden disminuir esa posibilidad.

Inyecciones de Toxina Botulinica. Como ya sabemos la lesién que se da en la paralisis
cerebral es a nivel de neurona motora superior (tejido cerebral) por lo que se produce una
pérdida de la inhibicion supra espinal sobre las moto neuronas del asta anterior de la

médula espinal. (31).

La manifestacion clinica predominante del sindrome de la neurona motora superior es la
espasticidad (32,33). Esta espasticidad conduce a una discapacidad permanente, aunque no
estable, para el movimiento por lo que algunos médicos utilizan la inyeccion en pequeiias
dosis de toxina botulinica en los musculos especificos para reducir la espasticidad. El uso
de toxina botulinica en pacientes con paralisis cerebral estd aceptado para las siguientes
indicaciones: mejorar la funcion en pacientes con contracturas musculares dindmicas,
mejorar la calidad de vida en pacientes con excesiva deformidad o con espasticidad
dolorosa, y para potenciar y ayudar a otras modalidades de tratamiento. Los efectos
adversos mas comunmente reportados incluyen dolor en el sitio de inyeccion y en el
musculo inyectado. En algunos casos la inyeccion intramuscular de toxina botulinica puede

producir una sensacion de frio o calor en la zona de la inyeccion. En algunos pacientes
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ocurre un periodo de debilidad muscular mayor a lo esperado, aunque éste es transitorio y
de corta duracion. Otros efectos adversos publicados son: dermatosis cutaneas, dificultad
para la deglucion, incontinencia, calambres musculares y atrofia muscular. No existen
reportes de lesiones nerviosas posteriores a la inyeccion intraneural de toxina botulinica.
Entre las contraindicaciones para el uso de toxina botulinica se encuentran: la presencia de
una contractura fija, hipersensibilidad conocida a cualquiera de sus componentes,
enfermedades neuromusculares (miastenia gravis), el embarazo y la lactancia y el uso
simultdneo de aminoglucosidos o drogas similares que interfieren con la correcta funcion

de la placa neuromuscular (34).

Tratamiento Ortopédico. Los aparatos ortopédicos tienen por finalidad mantener la
estabilidad de las articulaciones y mejorar la postura y el equilibrio, eliminando las
contracturas. Cuando esta técnica es insuficiente, habra que acudir a la cirugia. Las Férulas
y ortesis son técnicas de terapias adyuvantes que deberian siempre utilizarse junto con la
terapias fisica ya que permiten mantener la posicion y el estiramiento de los musculos
espasticos durante periodos prolongados. Es necesario educar al paciente y al cuidador para
que respeten el tratamiento y aconsejarles sobre el nivel de actividad que pueden realizar el
paciente. Es importante mencionar que el tratamiento rehabilitador es individualizado, no
estatico sino dindmico y debe modificarse en funcion de los cambios conseguidos en cada

paciente. (35)

Terapias artisticas: danza, teatro, etc. Existen una serie de instituciones que utilizan
distintas disciplinas artisticas con fines terapéuticos. Estas terapias conciben el tratamiento
de una manera integral, trabajando los aspectos fisicos, psicologicos, psicopedagdgicos,
sociales y artisticos de la persona. El componente ludico y creativo de este tipo de terapias

contribuye a aumentar la autoestima.

Musicoterapia: La musica con fines terapéuticos tiene importantes beneficios sobre los
aspectos emocionales y motivacionales, la salud fisica, las funciones cognitivas y sensorio -
motoras, asi como las habilidades sociales y de comunicacion. Las sesiones de
musicoterapia pueden recibirse de manera individual o en grupo, dependiendo de las
necesidades especificas de la persona. El programa de tratamiento consta de elementos y

gjercicios muy variados (improvisaciéon musical, escuchar y cantar canciones, discusion
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lirica, tocar instrumentos, etc.) que se adaptaran a las caracteristicas y aptitudes de cada
persona. Sobre la musicoterapia, existe una serie de prejuicios y mitos que hay que
desterrar, como que so6lo es adecuada para determinados tipos de pacientes o la creencia de
que hay estilos musicales que son mas efectivos para lograr los fines buscados. No
obstante, si se deben tener en cuenta las preferencias personales, asi como las necesidades y

circunstancias especificas de cada persona a la hora de elaborar el programa de tratamiento.

Educacion Conductiva: Es un sistema de aprendizaje especificamente disefiado para la
rehabilitacion de personas con alteraciones neurologicas, como la paralisis cerebral. Se basa
en la interaccion del educador y el alumno, ante determinadas circunstancias de aprendizaje
y teniendo en cuenta la edad de éste. El tratamiento puede impartirse de forma individual o
en grupos de personas con edades homogéneas. Aborda de forma integral las alteraciones
del movimiento, los problemas de aprendizaje, las habilidades cognitivas y la
comunicacion. Ensefia a los nifios con paralisis cerebral a conseguir aquello que quieren y a
lograr la motivacion necesaria para alcanzar sus metas. Los principales objetivos de la
Educacion Conductiva son: Aprender cémo llevar una forma de vida normalizada.
Construir un nuevo método de funcionamiento: que aprenda a caminar, atender en la
escuela, ir al trabajo. Estimular el desarrollo de la personalidad. Desarrollar funciones
cognitivas. Elaborar un programa educativo que puede ser adaptado a las caracteristicas de

las escuelas ordinarias y a las de educacion especial.

Terapias Asistidas con Animales. Se trata de un conjunto de terapias que buscan la
recuperacion de las personas con distintas dolencias, como la paralisis cerebral, mediante la
interaccion con animales. La mayoria de las personas reaccionan de forma positiva cuando
se relacionan con sus mascotas, lo que tiene efectos beneficiosos sobre su estado fisico y
emocional, las aptitudes intelectuales, las capacidades y las habilidades sociales, entre otras
funciones. Actualmente, se dispone de suficiente evidencia cientifica que muestra como el
contacto con animales puede hacer disminuir el ritmo cardiaco, calmar a los nifios con
alteraciones emocionales, o fomentar la conversaciéon en personas poco comunicativas.
Atendiendo al animal presente en la terapia, las modalidades utilizadas con mas frecuencia
son: equino terapia o terapia asistida con caballos. Se trata de una modalidad de tratamiento

en la que el nifio o la nifia con pardlisis cerebral reciben distintos estimulos a través de su
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relacion con los caballos. Cuando estan empezando a conocerse, los ejercicios consisten en
que el nifio/a acaricie al caballo, lo hable y pierda el miedo que le puede provocar un
animal de gran tamafio, poco a poco, el nifio/a va aprendiendo a montarlo. Se le sienta
sobre la montura en distintas posiciones (hacia atrds, tumbado, boca abajo), segin los
objetivos buscados en la terapia. El/la jinete recibe a través del cuerpo del caballo distintos
estimulos sobre el movimiento y los cambios posturales, que influyen en su equilibrio.
Delfino terapia o terapia asistida con delfines. Los delfines son animales con un elevado
nivel de inteligencia que les permite relacionarse con las personas y comprender situaciones
complejas. Los nifios/as con paralisis cerebral, cuando se relacionan con caballos, aumentan
la seguridad en si mismos, mejoran su capacidad para relacionarse con los demaés y la

comprension del esquema corporal.

La terapia de “neurodesarrollo” o método Bobath, es una “terapia especializada,
orientada a tratar los trastornos del movimiento y la postura derivados de lesiones
neuroldgicas centrales”. Tiene su origen en Londres en la década de los 40, y desde esa
época ha experimentado un cambio en sus fundamentos teodricos y ha dado origen a
diferentes escuelas, por lo que hoy existen muchos tipos de terapia de neurodesarrollo. Sus
promotores postulan que es de utilidad tanto en el tratamiento de trastornos motores ya
consolidados, como en la prevencion de €stos en nifios considerados de riesgo. (35). La
técnica Bobath. Se basa en el principio segiin el cual los nifios con Paralisis cerebral
conservan los reflejos primitivos y, por ello, tienen dificultades para controlar el
movimiento voluntario. El terapeuta contrarresta estos reflejos adiestrando en el
movimiento opuesto. Los tratamientos de fisioterapia basados en las técnicas Bobath
buscan también la normalizacion del tono muscular. Por ejemplo, se entrenan las posturas
capaces de disminuir el tono muscular y aquellas que facilitan los movimientos deseados:
mayor equilibrio de pie, movimientos activos e individuales de brazos y piernas, etc. Las
Técnicas del Concepto de Bobath son recomendables cuando el paciente da muestra de
debilidad y tiene sintomas de espasticidad. Terapia de Patrones: Busca ensenar las destrezas
motoras en la misma secuencia en que se desarrollan y evoluciona normalmente, es decir, el
terapeuta guia al nifio/a para que siga la misma secuencia de aprendizaje que sigue un nifio
sin Paralisis cerebral cuando va pasando por las distintas etapas del desarrollo motor, con

independencia de la edad del paciente.
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Técnicas de tratamiento basadas en el Concepto Vojta: El método Vojta constituye una
técnica de diagndstico y de tratamiento global que busca la estimulacion de respuestas
reflejas de los musculos al presionar los puntos del cuerpo en los que se encuentran las
terminaciones nerviosas. A través de estas técnicas, es posible detectar de manera muy
temprana las enfermedades ocurridas durante el nacimiento que, como la paralisis cerebral,
implican un retraso motor. El diagnostico se lleva a cabo a través de un test que evalua las
respuestas automaticas y globales a los cambios de posicion en el espacio, inducidos por el
terapeuta. Estas pruebas permiten poner en evidencia las alteraciones que se producen a la
hora de desencadenar los mecanismos posturales automaticos dirigidos por el sistema
nervioso central, teniendo en cuenta la etapa evolutiva del bebé. Cada momento del
desarrollo se caracteriza por una serie de patrones de conducta en funcion de una serie de
estrategias locomotrices automaticas claramente definidas por el concepto Vojta. El
tratamiento de fisioterapia consiste en ir reproduciendo estos patrones de conductas
motrices globales en el orden cronoldgico que se originan normalmente. Se trata de ir
realizando determinados movimientos contrarios a los que aparecen de forma espontanea
en distintas regiones clave del cuerpo y lograr que estas contrarresistencias se propaguen al

resto del organismo. (35)
Farmacoterapia:

La paralisis cerebral infantil espastica se maneja con fAirmacos por via oral: el Baclofeno y
el Diazepam son los mas utilizados pero de utilidad reducida por sus efectos secundarios.
Féarmacos por inyeccion local: Toxina botulinica (TB). La utilizacion de la TB, como de
otros farmacos, ha de formar parte de un plan de tratamiento global. El Baclofeno intratecal
(BIT), es otra opcion para el tratamiento de la espasticidad. Se puede utilizar, si es
necesario, la combinacion de mas de una opcion, en la Paralisis cerebral infantil discinética
son de poca utilidad. Se ha de considerar un ensayo con L-dopa, cuando la etiologia no esta
clara o en los casos atipicos. Otros farmacos pueden ser de ayuda, tal como las
benzodiazepinas a dosis bajas, o el trihexifenidilo. El tratamiento con BIT puede reducir las

distonias en nifios con afectacion grave. (36)
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Tratamiento quirudrgico:

Cirugia ortopédica: las técnicas quirtrgicas incluyen tenotomia, neurectomia, trasplante de
tendones, alargamiento de unidades miotendinosas retraidas, osteotomias, artrodesis,
reduccion de luxaciones, fusiones vertebrales. Neurocirugia: Los procedimientos
neuroquirurgicos en el tratamiento de la Paralisis cerebral infantil se incluyen dos técnicas
principalmente: la bomba de baclofeno intratecal y la rizotomia dorsal selectiva. En un
futuro la estimulacion cerebral profunda para algunos casos de PC discinética. El inicio de
la escolaridad marcara una etapa en la cual los aspectos psicopedagogicos deberan recibir
una atencion que puede exigir un cambio o reestructuracion en las prioridades terapéuticas.
Se han de tener en cuenta el riesgo de problemas emocionales, mas frecuentes a partir de la
edad escolar. Al mismo tiempo los cambios fisicos, el crecimiento rapido en la
adolescencia, acarrean el riesgo de empeoramiento de las complicaciones ortopédicas, por
lo que se recomienda un tratamiento de fisioterapia “de mantenimiento”, dirigido a evitar

trastornos posturales, escoliosis, aumento de las retracciones tendinosas. (36)
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FAMILIA Y PARALISIS CEREBRAL INFANTIL

La pardlisis cerebral es una condicion compleja que afecta a los nifios y a sus familias. (37)
La familia es la institucién por excelencia, provee el bienestar basico del individuo, y
constituye la unidad primaria de salud, tiene como caracteristica la unidad, satisface
necesidades como la reproduccion, cuidado, afecto y socializacion, entre otras. (20) La
familia es la mayor influencia que afecta el desarrollo y el crecimiento de los nifios. Cuando
las familias tienen a uno de sus integrantes con necesidades especiales, todos los miembros

de la familia son afectados. (38)

La familia ofrece al ser humano que nace, el ambiente adecuado para su crecimiento y
desarrollo, es un sistema dinamico en donde el bienestar de uno de los miembros repercute
en el otro y donde a la vez la familia se comporta como si fuera una unidad. (39) El
funcionamiento familiar estd mds relacionado a propiedades sistémicas y transaccionales
del sistema familiar que a caracteristicas intra-psiquicas individuales de los miembros de la
familia y su funcioén primordial es la de mantener el equilibrio de sus miembros en los
niveles sociales, bioldgicos y psicoldgicos y su funcionamiento debe considerarse al ver

como organiza su estructura y los recursos a su disposicion. (40)

El estudio de la dinamica familiar es dificil de evaluar, algunos estudios establecen que
tanto la comunicacion como los limites inadecuados entre los integrantes concurren en las

familias disfuncionales. (41)

La funcionalidad familiar es la capacidad del sistema para superar y hacer frente a cada una
de las etapas del ciclo vital, y se caracteriza por diez aspectos primordiales como son:
Sentido de pertenencia, afecto maduro y sélido, actitud positiva para resolver los retos que
debe superar la familia, clara definicion de los aspectos jerdrquicos, limites precisos,
alianzas productivas, flexibilidad para el desarrollo y autonomia, apoyo continuo,
adaptabilidad a las demandas internas y externas afectivas y sociales de los miembros de la

familia. (42)

28



La estabilidad y unidad familiar se ven amenazadas cuando esta tiene que hacer frente a los
mayores desafios de la vida como son enfermedad, discapacidad o muerte. La estabilidad y
unidad familiar se alteran cuando se tiene la presencia de discapacidad que provoca la
paralisis cerebral infantil (PCI) en uno de los hijos. La discapacidad que causa la PCI en el
niflo es el comienzo de una intensa y prolongada alteracion del funcionamiento de la
familia (43). Conforme el bebé con discapacidad crece su repertorio y sus necesidades se

vuelven cada vez mas complejas.

El nacimiento de un nifio con PCI supone grandes cambios en el sistema familiar, cuando
una familia descubre que su hijo tiene PCI todos sus miembros sufren una conmocién
emocional hasta que asumen la noticia. El abanico de sentimientos varian de unos a otros y
a los largo del tiempo y pueden ir desde ansiedad, incertidumbre, hasta, en casos extremos,
el rechazo del nifio. Una vez superadas las primeras impresiones, se deben adaptar las
costumbres de la familia a las necesidades del nifio, pero evitando que la vida gire en torno
a este. Asi, si este tiene grandes necesidades de atencion y cuidados precisard de una
persona que le dedique buena parte de su tiempo. Tradicionalmente estos cuidados recaian
en la madre, sin embargo esto estd cambiando. Cada vez hay mas padres que se ocupan de

sus hijos no como una ayuda més a las madres, si no implicandose en la atencion. (44)

Padres y nifio deben poner en juego diversos mecanismos para balancear las necesidades y
exigencias de su complejo sistema de interaccion. El grado de estrés que se genera en los

padres esta en relacion con la severidad de la discapacidad del hijo afectado por PCI (45).

La sobrecarga percibida por los cuidadores puede ser un indicador de estrés relacionado
con el cuidado de un nifio con PCI, el cuidador primario informal familiar (CPIF) percibe
de muy diversas formas la sobrecarga, asi tenemos que un 12% de los CPIF no presentan

sobrecarga, 24% sobrecarga leve, 47% moderada y 17% sobrecarga severa. (46)

Con la discapacidad surgen alteraciones importantes en la organizacion familiar como por
ejemplo: tensiéon en las relaciones familiares, abandono parcial de los otros hijos,
centralidad en el paciente y sobreproteccion. La tension familiar aumenta cuando habiendo
conflictos previos en la pareja, la atenciéon a este es desplazada para atender al hijo

afectado, aumentando asi la disfuncion familiar. Las relaciones con los amigos y con la
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familia extendida pueden frecuentemente ayudar a los padres en la crianza de los nifios con
discapacidad pero a veces ellos también son una fuente de estrés particularmente cuando

los miembros de la familia no aceptan el diagnostico (47).

Por muchos anos las familias de nifios con desventajas han sido percibidas como
angustiadas, tristes y con una gran responsabilidad por el estigma (48). Mas recientemente
los investigadores han empezado a centrarse en las familias con la fortaleza que deriva del
tener un hijo con discapacidad, aceptan la realidad de la discapacidad y son capaces de
amar al nifio por ¢l mismo, arreglandoselas para tener un matrimonio exitoso y niflos bien

adaptados, logrando asi una adaptacion positiva dentro de la unidad familiar.

En algunos estudios mexicanos se ha reportado una funcionalidad del 82% y una
disfuncionalidad del 17 %. Sin embargo se ha demostrado que en el sub-analisis algunas
familias clasificadas como funcionales tiene valores disfuncionales en areas especificas y lo
contrario familias disfuncionales presentan valores en rangos funcionales. La madurez de
los padres, en conjunto con un modo adecuado de ejercer el control para compartir una
autoridad deficiente y darse un apoyo afectivo ante la adversidad es lo que determina la

funcionalidad. (49)

La funcionalidad familiar se mide segin el FACES-III en términos de adaptabilidad y
cohesion. El FACES- III es la tercer version de The Family Adaptability and Cohesion
Evaluation Scales. Instrumento desarrollado por David H Olson y cols en 1985, basado
conceptualmente en el modelo circunflejo de sistemas materiales y familiares concebidos
por los mismos autores. (19) Fue desarrollado con la finalidad de facilitar el enlace entre la

practica clinica, la teoria y la investigacion con familia.

El analisis estadistico de FACES III permite considerar a la version en espafiol como un
test con alto nivel de confiabilidad y las modificaciones a la misma no limitan su uso en

espaiol. (50,51)
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Estudia la funcionalidad familiar evaluando:

Adaptabilidad: habilidad de un sistema familiar para cambiar su estructura de poder, sus

roles y sus reglas de relaciones en respuesta al estrés situacional o de desarrollo.

Cohesion: Grado de vinculacion emocional que tienen los miembros de los sistemas
familiares entre si; grado de autonomia individual que puede experimentar una persona

dentro de la familia.

El FACES 1III en su version en espafiol y adaptacion transcultural tiene un buen nivel de

confiabilidad por lo que sus reactivos validan satisfactoriamente al instrumento.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

(Cudl es la cohesion y adaptabilidad en las familias con un integrante con Paralisis

Cerebral infantil?
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JUSTIFICACION.

En la actualidad la adaptacion y cohesion de la familia ante un integrante con diagndstico
de PCI se conoce que esta alterado, sin embargo esto solo se ha planteado como un hecho
en términos generales y solo a partir de conclusiones tedricas, estadisticamente no se
conoce la alteracion que cada una de ellas tiene. Los estudios actuales plantean la
funcionalidad familiar en términos generales, es justificado determinar de forma objetiva
la situacion actual de la cohesion y adaptabilidad de las familias con un integrante con PCI
en el HGZ No 8 del IMSS. La importancia del mismo radica en que en base a los resultados
se podran establecer en un futuro las posibles redes de apoyo ya sean institucionales o

familiares.

El presente trabajo plantea conocer las condiciones actuales de la capacidad de la familia a
la adaptacion y cohesion, utilizando el instrumento de evaluacion FACES III, que es un
instrumento validado en espafiol con buen nivel de confiabilidad y con este poder
determinar si la cohesion y adaptabilidad son adecuadas o no y asi poder ofrecer algin

recurso de apoyo.
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OBJETIVOS

Objetivo General

Determinar la cohesion y adaptabilidad familiar ante el diagnostico de paralisis cerebral
infantil en las familias derechohabientes del Hospital General de Zona y medicina familiar

No 8 “Dr. Gilberto Flores Izquierdo” del Instituto Mexicano del Seguro Social.

Objetivos especificos

1.- Demostrar las caracteristicas de las familias con un integrante que padece

Paralisis cerebral infantil del Hospital General de Zona y medicina familiar N. 8 “Dr

Gilberto Flores Izquierdo” del Instituto Mexicano del Seguro Social

2.- Evaluar la cohesion y adaptabilidad familiar que existe en las familias con un
integrante con paralisis cerebral infantil y con esto los diferentes tipos de familias de
acuerdo al FACES III en los derecho-habientes del Hospital General de Zona No 8 “Dr.

Gilberto Flores Izquierdo del Instituto Mexicano del Seguro Social.

34



HIPOTESIS

Hipotesis verdadera:

El diagnodstico de paralisis cerebral infantil en un miembro de la familia disminuye la

cohesion y adaptabilidad de las familias.

Hipotesis nula:

El diagnostico de paralisis cerebral infantil en un miembro de la familia no disminuye la

cohesion y adaptabilidad de las familias

> Se realiza la hipotesis con fines de ensefnanza.
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MATERIAL Y METODOS

De la consulta externa de neuropediatria se captaran a los pacientes con diagnostico de
paralisis infantil, se les explicara la razén de la encuesta y se les solicitard su

consentimiento informado para ingresar al protocolo de investigacion.

Posteriormente se les proporcionard por escrito el instrumento de evaluacion la cudl sera
confidencial y solamente servird para fines de investigacion de este protocolo de

investigacion.

No representard gasto extraordinario para el HGZ No8 ni para el sistema de salud del

IMSS ya que solamente seran cuestionario impresos de forma externa.
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TIPO DE INVESTIGACION

Segun el proceso de causalidad o tiempo de ocurrencia de los hechos y registros de
la informacion: PROSPECTIVO,

Segun el numero de una misma variable ¢ el periodo y secuencia del estudio:
TRANSVERSAL,

Segun la intencion comparativa de los resultados de los grupos estudiados: NO
COMPARATIVO,

Segun el control de las variables o el andlisis y alcance de los resultados:
DESCRIPTIVO.

De acuerdo con la inferencia del investigador en el fendmeno que se analiza:

OBSERVACIONAL.
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DISENO DE INVESTIGACION DEL ESTUDIO.

Familias con un integrante con PCl

v

Si acepta participar en el estudio

Aplicacion del instrumento FACES-III
en espafiol y cuestionario

No acepta participar en el estudio

El tamafio de la muestra calculado
es de 98 familias con un integrante

A

Recoleccidn de respuestas

\ 4

con PCI

Andlisis estadistico

\4

Eliminacion de FACES-IIl mal contestados

Resultados, conclusiones y discusion.
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POBLACION O UNIVERSO.

Familias de la consulta externa de neuropediatria del Hospital General Zona y Medicina
Familiar No8 del Instituto Mexicano del Seguro Social, con diagndstico establecido de paralisis

cerebral infantil en un miembro de la familia.
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UBICACION TEMPORAL Y ESPACIAL DE LA POBLACION.

La investigacion se realizara en México, Distrito Federal, Delegacion Sur del Instituto Mexicano
del Seguro Social en el Hospital General de Zona y Medicina familiar No 8 “DR Gilberto Flores
Izquierdo™ en la consulta de neuropediatria, en el periodo comprendido del 1 de marzo del 2010

al 30 de enero del 2011.
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MUESTRA.

El tamafio de la muestra se cubrird al 100% por ser la poblacion estudiada equivalente al tamafio

de la muestra, 44 pacientes de acuerdo a los datos obtenidos en el servicio de ARIMAC.
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CRITERIOS.

CRITERIOS DE INCLUSION:

- Familias que acuden a consulta con un integrante con diagndstico de

Paralisis Cerebral

- Debera aplicarse a mayores de 18 afios

- sin distincion de afios de poseer un miembro familiar con Pardlisis

Cerebral

- Sin distincidon de sexo
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CRITERIOS DE EXCLUSION:

- Que el entrevistado no sepa leer y escribir

- Que el entrevistado sea menor de 18 afios

- Que no deseen cooperar o contestar la encuesta

- Que no firme el consentimiento informado

- Que tenga algln trastorno visual que impida contestar el cuestionario

CRITERIOS DE ELIMINACION:

- Que no contesten completamente el cuestionario

- Que contesten de forma incorrecta

- Que contesten de forma no legible
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VARIABLES.

Variable dependiente: Cohesion y adaptabilidad en las familias.

Variable independiente: Paralisis Cerebral Infantil.

Variables generales de la encuesta aplicativa: Edad del padre, edad de la madre, estado civil
padres, escolaridad del padre, escolaridad de la madre, educacion especial padres, ocupacion del
padre antes del diagnostico de PCI, ocupacion de la madre antes del diagnostico de PCI,
ocupacion actual de la madre, ocupacion actual del padre, tipo de familia, nimero de integrantes
de la familia, nivel econémico, edad del paciente, nimero de integrante del paciente con PCI,
sexo del paciente con PCI, afios de educacion especial del paciente, institucion de apoyo para el
paciente, identificacion de probable causa de PCI, numero de hijos posteriores al nacimiento del

integrante con PCI, el nifio con PCI es producto de una relacion casual.

DEFINICION CONCEPTUAL DE VARIABLES.

Cohesion: Grado de vinculacion emocional que tienen los miembros de los sistemas familiares

entre si, grado de autonomia individual que puede experimentar una persona dentro de la familia.

Adaptabilidad: Es la habilidad del sistema familiar para modificar las estructuras de poder, los
roles y las reglas de relacion, en respuesta al desarrollo evolutivo vital de la familia o en

respuesta al estrés provocado por diversas situaciones concretas.
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FACES III: Es la tercer version de The Family Adaptability and Cohesion Evaluation
Scales. Instrumento desarrollado por David H Olson y cols en 1985, desarrollado con la
finalidad de facilitar el enlace entre la practica clinica, la teoria y la investigacion con
familia. Evalua la manara en que se encuentra la cohesion y adaptabilidad familiar en el

momento de aplicar el instrumento.

Paralisis Cerebral Infantil (PCI):Es un grupo heterogéneo de sindromes neurologicos
residuales producidos por lesiones no progresivas del encéfalo, consecutivo a la accioén de
diversas noxas prenatales, perinatales o posnatales, manifestadas esencialmente por una
perturbacion motora que puede ser aislada, pero que, generalmente se asocia a trastornos

de la esfera psiquica, sensorial y/o de lenguaje.

ENCUESTA APLICATIVA:
Edad: Es el tiempo transcurrido en afios que un individuo ha vivido.

Recién nacido: Etapa comprendida desde las primeras horas de nacido hasta los 28 dias de vida

extrauterina.

Lactante: Periodo inicial de la vida extrauterina durante la cual el bebé se alimenta de leche

materna. Nifio mayor de 28 dias de vida hasta los 15 meses de edad de edad.

Preescolar: Perteneciente o relativo al periodo educacional anterior al de la ensefianza

primaria. Etapa que va de los 15 meses de edad a los 6 afios de edad

Escolar: Etapa comprendida entre la sefialada para comenzar los primeros estudios de

primaria hasta termino de esta y va de los 6 afios a los 12 afios de edad.

Adolescente: es un continuo crecimiento de la existencia de los jovenes, en donde se realiza la
transicion entre el infante o nifio de edad escolar y el adulto. Esta transicién de cuerpo y mente,
proviene no solamente de si mismo, sino que se conjuga con su entorno, el cual es trascendental
para que los grandes cambios psicoldgicos que se produce en el individuo lo hagan llegar a la
edad adulta. La adolescencia es un fendmeno biologico, cultural y social, por lo tanto sus limites
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no se asocian solamente a caracteristicas fisicas. Etapa que va de los 12 afios los 18 afios de

edad.

Estado civil: Es la situacion de las personas fisicas determinada por sus relaciones de familia,

provenientes del matrimonio o del parentesco que establece ciertos derechos y deberes.

Educacion: Proceso multidireccional mediante el cual se transmiten conocimientos, valores,
costumbres y formas de actuar. La educacion no solo se produce a través de la palabra ya que

esta presente en todas nuestras acciones, sentimientos y actitudes.

Nivel economico: Trata del tipo de desarrollo de la riqueza econdmica de paises o regiones para
el desarrollo de sus habitantes. Es la riqueza monetaria de un pais, o familia que sirve para cubrir

sus necesidades.
Sexo: Condicién de los 6rganos sexuales que distingue a los organismos en macho y hembra.
Escolaridad: Grado maximo alcanzado de estudios académicos.

Ocupacion: Empleo, oficio o actividad desempenada por una persona, que significa el ejercicio

de funciones en un contexto de trabajo determinado

Familia: Miembros del hogar emparentados entre si, hasta un grado determinado por sangre,
adopcion y matrimonio. Grupo de 2 o mas personas que viven juntas y estan relacionadas unas

con otras por lazos consanguineos.
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DEFINICIONES OPERATIVAS DE VARIABLES

NOMBRE

VARIABLE

TIPO DE

VARIABLE

ESCALA

MEDICION

VALORES

VARIABLE

Edad padre

Cuantitativa

Continua

1=20-30 afios

2=31-40 anos

3=41-50 afios

4= 51-60 anos

Edad madre

Cuantitativa

Continua

1=20-30 afios

2=31-40 afos

3=41-50 afios

4= 51-60 anos

Estado civil padres

Cualitativo

Nominal

1= soltero 2=casado
3=divorciado 4=viudo
5= union libre

6=separados

Escolaridad padre

Cualitativa

Nominal

I=primaria 2=secundaria
3=preparatoria 4=licencia
Tura 5= maestria 6=docto

rado 9= no contesto

Escolaridad madre

Cualitativa

Nominal

1= primaria 2=secundaria
3=preparatoria 4=licencia
Tura 5= maestria 6=docto

rado 9= no contestod
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Educacion especial Cualitativa Nominal 1=si 2=no

Padres (dicotomica)

Trabajaba el padre Cualitativa Nominal 1=si 2=no

antes del diagndstico (dicotomica)

de PCI

Trabaja el padre Cualitativa Nominal I=si 2=no

después del diagnostico (dicotomica)

de PCI

Trabajaba la madre Cualitativa Nominal l=si 2=no

antes del diagndstico (dicotomica)

de PCI

Trabaja la madre Cualitativa Nominal I=si  2=no

después del diagndstico (dicotomica)

de PCI

Tipo de familia Cualitativa Nominal I=nuclear 2=extensa
3=extensa-compuesta
4= monoparental

Numero de integrantes | Cuantitativa Continua 1= 2 personas

de la familia 2= 3 personas
3=4 personas
4=35 o mas

Nivel Econémico Cuantitativa Continua 1=$0a$ 1000

(ingreso quincenal)

2=$1001 a $ 5000

3=$5001 a $ 10,000
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4=mas de $ 10 001

Edad del paciente

Cualitativa

Nominal

1= Lactante
2= Preescolar
3= Escolar

4= Adolescente

Numero de integrante de

del paciente con PCI

Cuantitativa

Continua

1=Uno
2=Dos
3="Tres
4= Cuatro

5= Cinco

Sexo paciente

Cualitativa

Nominal

(dicotomica)

1=femenino

2=masculino

Edad del diagnoéstico

de PCI

Cualitativa

Nominal

1= recién nacido- 2 afios
2=mas de 2 afios - 5 anos
3=mas de 5 afios- 8 anos
4= mas de 8 afios- 10 afios

5= mas de 10 afios

Afos de educacion

especial del paciente

Cualitativa

Nominal

1= recién nacido — 2 afios
2=mas de dos afios-5afioss
3=mas de 5 afnos-8 afos
4= mas de 8 afios-10anos
5=mayor de 10 afios

6= sin educacion especial
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Institucion de apoyo Cualitativa Nominal 1= publica
2=privada
3=otros
4= ambas

Identificacion de Cualitativa Nominal 1=si

probable (dicotomica) 2=no

causa de PCI

Numero de hijos Cuantitativa Continua 1="Uno

posteriores al nacimient 2=Dos

del integrante con PCI 3=Tres

Cohesion Cualitativa Nominal 1= disgregada
2= semi-relacionada
3= relacionada
4= aglutinada

Adaptabilidad Cualitativa Nominal 1= cadtica
2= flexible
3=estructurada
4=rigida
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DISENO ESTADISTICO.

El andlisis estadistico se llevara a cabo a través del programa SPSS- 17 para Windows. Para el
analisis de los resultados se utilizara medidas de tendencia central (media, mediana, moda) y de
dispersion (desviacion estandar, varianza, rango, valor minimo y valor méximo), estimacion de

medias y proporciones con intervalos de confianza.

El tipo de muestra es la totalidad de la poblacion de acuerdo al dato obtenido en ARIMAC.
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INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS.

El instrumento a utilizar sera el FACES III version en espafol (The family Adaptability and
Cohesion Evaluation Scales) que es un instrumento de auto aplicaciéon que evalua las dos
principales funciones a través de 20 reactivos (10 para adaptabilidad que comprende los
reactivos pares y 10 para cohesion que comprende los reactivos nones) cuenta con una escala
que incluye 5 opciones (nunca, casi nunca, algunas veces, casi siempre, siempre) con valores de

1-5.

Se realizard un cuestionario que comprenda una ficha de identificacion del paciente, asi como

algunos datos generales con respecto a los integrantes de la familia.

El cuestionario se aplicard al padre o a la madre del integrante con Paralisis Cerebral Infantil

que sepan leer y escribir (Los instrumentos se encuentran en anexos).
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METODO DE RECOLECCION DE DE DATOS.

En la consulta de neuropediatria del HGZ No 8 IMSS se aplicara el instrumento de evaluacion

de forma prospectiva.

Se realizara la escala de evaluacion de adaptabilidad y cohesion familiar FACES III( The family
Adaptability and Cohesion Evaluation Scales) que es un instrumento de autoaplicacién que
evalua las dos principales funciones a través de 20 reactivos (10 para adaptabilidad y 10 para
cohesion) cuenta con una escala que incluye 5 opciones ( nunca, casi nunca, algunas veces, casi

siempre, siempre) con valores de 1-5.

El cuestionario se aplica a personas mayores de 18 afios que sean miembros de familias con
hijos y que sepan leer y escribir. Se pedira al entrevistado que responda las preguntas de acuerdo
con la escala de calificacion que aparece en la parte superior del cuestionario considerando cada
aseveracion con relacion a su familia. Se debe contestar el cuestionario en cuanto a la forma en
que el entrevistado considera que su familia reacciona en forma habitual, no de la manera que

piensa que deberia reaccionar.
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MANIOBRAS PARA EVITAR Y CONTROLAR SESGOS

Ninguno de los investigadores involucrados en el presente estudio presenta conflicto de interés

para el desarrollo del mismo.

Los datos aportados por los encuestados seran contestados sin ningun tipo de presion por parte
del aplicador del cuestionario, ni tampoco se sugerirdn respuestas que impliquen efecto

tendencioso hacia las respuestas.
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CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES.

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DIRECCION REGIONAL CENTRO
DELEGACION No. 3 SUROESTE DEL DISTRITO FEDERAL
JEFATURA DE PRESTACIONES MEDICAS
HOSPITAL GENERAL DE ZONA Y UNIDAD DE MEDICINA FAMILIAR No. 8
EDUCACION E INVESTIGACION MEDICA.
TITULO DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION:
DETERMINACION DE LA COHESION Y ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS, ANTE EL DIAGNOSTICO
DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL EN UN INTEGRANTE DE LA FAMILIA, EN EL HOSPITAL
GENERAL DE ZONA No 8 DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.

2009-2010

FECHA MAR ABR MAY JUN JUL AGO SEP OCT NOV DIC ENE FEB

2009 2009 2009 2009 2009 2009 2009 2009 2009 2009 2010 2010

TITULO X
ANTECEDENTES X
PLANTEAMIENTO X

DEL PROBLEMA

OBJETIVOS X
HIPOTESIS X
PROPOSITOS X
DISENO X

METODOLOGICO

ANALISIS X X

ESTADISTICO

CONSIDERACIONES X
ETICAS

RECURSOS X
BIBLIOGRAFIA X
ASPECTOS X
GENERALES

ACEPTACION X
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2010-2011

FECHA

MAR

2010

ABR

2010

MAY

2010

JUN

2010

JUL

2010

AGO

2010

SEP

2010

OCT

2010

NOV

2010

DIC

2010

ENE

2011

FEB

2011

PRUEBA PILOTO

ETAPA DE
EJECUCION DEL
PROYECTO

RECOLECCION
DE DATOS

ALMACENAMIEN-

TO DE DATOS

ANALISIS DE
DATOS

DESCRIPCION DE
DATOS

DISCUSION DE
DATOS

CONCLUSION
DEL ESTIDIO

INTEGRACION Y

REVICION FINAL

REPORTE FINAL

AUTORIZACIO-
NES
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RECURSOS HUMANOS, MATERIALES, FISICOS Y FINANCIEROS DEL ESTUDIO.

RECURSOS MATERIALES QUE SE EMPLEARAN

- Hojas

- Lapices

- Goma

- Plumas

-Computadora, con programa con Word, Excel.
- Programa estadistico SPSS 17

- Impresora

- Libros

- Internet

RECURSOS HUMANOS QUE SE UTILIZARAN

- Un investigador

- Un asesor clinico

- Un asesor metodoldgico

FINANCIAMIENTO DEL PROYECTO

Los disponibles por el investigador.
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CONSIDERACIONES ETICAS

El presente protocolo de investigacién no desobedece la declaracion de Helsinki de la asociacion
médica mundial. El reglamento de la ley general de salud en materia de investigacion para la

salud en México. Se integra la carta de consentimiento informado del protocolo de investigacion.

Se mantendra la confidencialidad de los datos obtenidos de cada paciente y solo se usaran con
fines del estudio descrito. Se integra la carta de consentimiento informado del protocolo de

investigacion.
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RESULTADOS.

De un total de 44 familias estudiadas, la edad de los padres se distribuyeron en la siguiente
forma: 7 (15.9%) tenian entre 20-30 afios de edad, 24 (54.5%) se encontraban entre los 31-40
afios, 9 (20.5) se encontraban entre los 41-50 afos y 4 (9.1%) entre los 51-60 afios. (tabla 1,

grafico 1)

La edad de las madres se distribuyeron en la siguiente forma: 11 (25%) entre 20-30 afios de

edad, 25 (56.8%) entre los 31-40 afios y 8 (18.2%) entre 41-50 afios. (tabla 2, grafico 2)

El estado civil de los padres encuestados se distribuyd de la siguiente forma: 2 (4.5%) solteros,
27 (61.4%) casados, 1 (2.3%) divorciados, 1 (2.3%) viudo, 11 (25.0%) unidn libre, 2 (4.5%)
separados. (tabla 3, grafico 3)

La escolaridad del padre de los 44 pacientes estudiados se distribuyd en la siguiente forma: 6
(13.6%) nivel primaria, 19 (43.2%) nivel secundaria, 17 (38.6%) nivel preparatoria, 2 (4.5%)

nivel licenciatura. (tabla 4, grafico 4)

La escolaridad de la madre fue de 7 (15.9%) nivel primaria, 21 (47.7%) nivel secundaria, 16

(36.4%) nivel preparatoria, no hubo madres con nivel licenciatura. ( tabla 5, grafico 5)

La educacion especial de los padres con hijos con pardlisis cerebral fué: 29 (65.9%) con

educacion especial, 15 (34.1 % ) sin educacion especial. (tabla 6, grafico 6)

Al determinar las actividades laborales del padre antes del diagndstico de PCI en el hijo, se

encontro que 38 (86.4%) si trabajaba y 6 (13.6%) no trabajaba. ( tabla 7, grafico 7)

Al encuestar si el padre trabajaba después del diagndstico de PCI en el hijo, se encontré que 39

(88.6%) si trabajaba y 5 (11.4%) no trabajaba. ( tabla 8, grafico §)

En cuanto a la actividad laboral de la madre antes del diagnostico de PCI en el hijo, se encontrd

que 27 (61.4%) si trabajaba y 17 (38.6%) no trabajaba. ( tabla 9, grafico 9)

Con respecto a la actividad laboral de la madre después del diagnostico de PCI en el hijo, 21

(47.7%) si trabajaba, 23 (52.3%) no trabajaba. ( tabla 10, grafico 10)
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Al determinar el numero de integrantes de la familia se encontrd que estaban conformadas de la
siguiente forma: 1 (2.3%) con 2 personas, 8 (18.2%) 3 personas, 16 (36.4%) 4 personas, 19
(43.2%) 5 personas. ( tabla 11, grafico 11)

Con respecto al nivel econdmico: 15 (34.1%) percibia de 0-1000 pesos mensual, 26 (59.1%)
1001-5000 pesos, 3 (6.8%) 5001-10 000 pesos. ( tabla 12, grafico 12)

La edad de los pacientes con diagnéstico de paralisis infantil se encontrd distribuida de la
siguiente forma: 2 (4.5%) recién nacidos, 11 (25%) lactantes, 11 (25%) pre-escolares, 13

(29.5%) escolares, 7 (15.9%) adolescentes. ( tabla 13, grafico 13)

Al evaluar el nimero consecutivo de hijo que ocupa el paciente en la familia, se encontré que:
18 (40.9%) fueron primogénitos, 8 (18.2%) correspondieron al segundo hijo, 10 (22.7%) tercer
hijo, 5 (11.4%) cuarto hijo, 2 (4.5%) quinto hijo, 1 (2.3%) sexto hijo. (tabla 14, grafico 14)

El género de los pacientes se distribuyd en: 23 (52.3%) femenino y 21 (47.7%) masculino.
(tabla 15, grafico 15)

La edad de diagnostico de PCI se encontrd en: 42 (95.5%) dentro del rango de edad de recién
nacido a dos afios, 2 (4.5%) entre los 2 a 5 afos. ( tabla 16, grafico 16)

Los afios de educacion especial dedicados al paciente se encontrd que: 13 (29.5%) pertenecia al
grupo de edad de recién nacido a 2 afios, 10 (22.7%) mas de 2 afios a 5 afios, 7 (15.9%) mas de 5

afos a 8 afos, 3 (6.8%) mas de 10 afios, 11 (25%) sin educacién especial. ( tabla 17, grafico 17)

Con respecto a la institucion de apoyo que utiliza el paciente y su familia, se encontrd que 29

(65.9%) usa publica, 15 (34.1%) publica y privada. (tabla 18, grafico 18)

La causa de PCI en los pacientes, se determind que 36 (81.8%) si conocian la causa, 8 (18.2%)

no sabia la causa. (tabla 19, grafico 19)

En cuanto al nimero de hijos nacidos posteriores al diagndstico de PCI, 29 (65.9%) no tuvieron
mas hijos, 10 (22.7%) tuvieron un hijo mas, 4 (9.1%) dos hijos , 1 (2.3%) tres hijos. (tabla 20,
grafico 20)
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Al interrogar a la madre si su hijo fue producto de una relacion sexual casual se determin6 que: 9

(20.5%) si fueron producto de una relacion sexual casual, 35 (79.5%) no. (tabla 21, grafico 21)

Con respecto a la cohesion de las familias se encontrd la siguiente distribucion: 7 (15.9%)
cohesion disgregada, 15 (34.1%) semi-relacionada, 16 (36.4%) relacionada, 6 (13.6%)
aglutinada. (tabla 22, grafico 22)

Al evaluar la adaptabilidad familiar se encontr6 la siguiente distribucion: 1 (2.3%) adaptabilidad

rigida, 9 (20.5%) estructurada, 17 (38.6%) flexible y 17 (38.6%) caodtica. (tabla 23, grafico 23)

De las 44 familias evaluadas: 3 (6.8%) con familia cadticamente disgregada, 5 (11.4%)
cadticamente semi-relacionada, 7 (15.9 %) cadticamente relacionada, 2 (4.5%) cadticamente
aglutinada, 1 (2.3%) flexiblemente disgregada, 8 (18.2%) flexiblemente semi-relacionada, 5
(11.4%) flexiblemente relacionada, 3 (6.8%) flexiblemente aglutinada, 2 (4.5%)
estructuralmente disgregada, 2 (4.5%) estructuralmente semi-relacionada, 4 (9.1%)
estructuralmente relacionada, 1 (2.3%) estructuralmente aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente

disgregada. (tabla 24, grafico 24)

Con relacion al modelo circunflejo y el estado civil de las 44 familias se determind: que eran
solteros 1 (2.3%) y con familia flexiblemente semi-relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente
relacionada. En cuanto a los casados 5 (11.4%) con familia flexiblemente semi-relacionada, 2
(4.5%) flexiblemente relacionada, 2 (4.5%) estructuralmente semi-relacionada, 2(4:5%)
estructuralmente relacionada, 3 (6.8%) cadticamente semi-relacionada, 4 (9.1%) cadticamente
relacionada, 3 (6.8%) flexiblemente aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 2 (4.5%)

caoticamente disgregada, 1 (2.3%) cadticamente aglutinada, 1 (2.35%) rigidamente disgregada.

En relacion a los divorciados 1 (2.3%) caodticamente aglutinados, con respecto a los viudos se
encontro 1 (2.3%) caodticamente relacionada, con respecto a la union libre se observo 2 (4.5 %)
flexiblemente semi- relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente relacionada, 2 (4.5%)
estructuralmente relacionada, 2 (4.5%) cadticamente semirrelacionada, 2 (4.5%) cadticamente
relacionada, 1 (2.3%) estructuralmente aglutinada, 1 (2.3%) cadticamente disgregada. Con
respecto a las parejas separadas se encontrd 1 (2.3%) flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%)

flexiblemente disgregada. (tabla 25)
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Al evaluar la edad de los padres con respecto al modelo circunflejo se encontré que de 20 a 30
afos 1 (2.3%) eran familias flexiblemente semi-relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente
relacionadas, 1 (2.3%) cadticamente semi-relacionadas, 2 (4.5%) cadticamente relacionadas, 1
(2.3%) flexiblemente aglutinadas, 1 (2.3%) estructuralmente aglutinada. De los 31 a 40 afios se
observaron 4 (9.1%) flexiblemente semi-relacionadas, 5 (11.4%) flexiblemente relacionadas, 1
(2.3%) estructuralmente semi-relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente relacionada, 2 (4.5%)
cadticamente semi-relacionada, 4 (9.1%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente
aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 2 (4.5%) caoticamente disgregada, 1 (2.3%)
cadticamente aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente disgregada. de 41 a 50 afios se determino 1
(2.3%) flexiblemente semi-relacionada, 1 (2.3%) estructuralmente semi-relacionada, 2(4.5%)
estructuralmente relacionada, 1 (2.3%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente
disgregada, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinada, 1 (2.3%) cadticamente disgregada, 1 (2.3%)
cadticamente aglutinada. De los 51 a 60 anos 2 (4.5%) flexiblemente semi-relacionada, 2

(4.5%) caoticamente semi-relacionada. (tabla 26)

Con respecto a la edad de la madre y el modelo circunflejo se observo que dentro del rango de
edad de 20 a 30 afos 3 (6.8%) tenian familias flexiblemente semi-relacionadas, 1 (2.3%)
flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente relacionadas, 1 (2.3%) cadticamente
semi-relacionadas, 3 (6.8%) cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinadas, 1
(2.3%) estructuralmente aglutinadas. Del rango de edad de 31 a 40 afios 3 (6.8%) tenian familias
flexiblemente semi-relacionadas, 4 (9.1%) flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente
semi-relacionadas, 2 (4.5%) estructuralmente relacionadas, 2 (4.5%) cadticamente semi-
relacionadas, 4 (9.1%) cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente disgregadas, 2 (4.5%)
flexiblemente aglutinadas, 2 (4.5%) estructuralmente disgregadas, 2 (4.5%) cadticamente
disgregadas, 1 (2.3%) caodticamente aglutinadas, 1 (2.3%) rigidamente disgregadas. Del rango de
edad entre los 41 a 50 afios 2 (4.5%) tenian familias flexiblemente semi-relacionadas, 1 (2.3%)
estructuralmente semi-relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente  relacionadas, 2 (4.5%)
cadticamente semi-relacionadas, 1 (2.3%) caoticamente disgregada, 1 (2.3%) caodticamente

aglutinada. (tabla 27)
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Con respecto a la escolaridad del padre y el modelo circunflejo se encontrd que la familia de los
que presentaron nivel académico de primaria 1 (2.3%) estaban flexiblemente semi-relacionadas,
3 (6.8%) flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente relacionadas, 1 (2.3% )
cadticamente disgregadas. En los que presentaron nivel de secundaria 3 (6.8%) flexiblemente
semi-relacionada, 2 (4.5%) estructuralmente semi-relacionada, 3 (6.8%) estructuralmente
relacionada, 3 (6.8%) caoticamente semi-relacionada, 3 (6.8%) cadticamente relacionada, 1
(2.3%) flexiblemente aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 1 (2.3%)
estructuralmente aglutinada, 1 (2.3%) caoticamente disgregada. Los que tenian preparatoria 4
(9.1%) flexiblemente semi-relacionada, 2 (4.5%) flexiblemente relacionada, 2 (4.5%)
cadticamente semi-relacionada, 2 (4.5%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente
disgregada, 2 (4.5%) flexiblemente aglutinada, 1 (2.3%) cadticamente disgregada, 2 (4.5%)
cadticamente aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente disgregada. Los que tenian licenciatura 2 (4.5%)

caoticamente relacionada. (tabla 28)

Al evaluar la escolaridad de la madre y el modelo circunflejo se determind en las familias que
las que tenian primaria 2 (4.5%) estaban flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente
semi-relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente relacionadas, 1 (2.3%) cadticamente semi-
relacionadas, 1 (2.3%) cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente disgregadas. En las
que presentaron nivel secundaria se encontrd 5 (11.4%) flexiblemente semi-relacionadas, 2
(4,5%) flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente semi-relacionadas, 3 (6.8%)
estructuralmente relacionadas, 4 (9.1%) cadticamente semi-relacionadas, 1 (2.3%) cadticamente
relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinada, 1 (2.3%) estructuralmente disgregada, 2
(4.5%9) caoticamente disgregada, 1 (2.3%) caoticamente aglutinada. Las que tenian
preparatoria 3 (6.8%) flexiblemente semi-relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente relacionadas, 5
(11.4%) cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente disgregada, 2 (4.5%) flexiblemente
aglutinada, 1 (2.3%) estructuralmente aglutinada, 1 (2.3%) caoticamente disgregada, 1 (2.3%)
cadticamente aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente disgregada. (tabla 29)
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En relacion a la educacion especial recibida por los padres y el modelo circunflejo se encontrod
que de los que si habian recibido educacion especial 5 (11.4%) sus familias estaban
flexiblemente semi-relacionadas, 3 (6.8%) flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente
semi-relacionadas, 2 (4.5%) estructuralmente relacionadas, 3 (6.8%) cadticamente semi-
relacionadas, 5 (11.4%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente disgregada, 2 (4.5%)
flexiblemente aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 1 (2.3%) estructuralmente
aglutinada, 2 (4.5%) cadticamente disgregada, 2 (4.5%) cadticamente aglutinada. De los que no
habian recibido educacion especial 3 (6.8%) sus familias estaban flexiblemente semi-
relacionadas, 2 (4.5%) flexiblemente relacionadas, 1 (2.3%) estructuralmente semi-relacionadas,
2 (4.5%) estructuralmente relacionada, 2 (4.5%) cadticamente semi-relacionada, 2 (4.5%)
cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinada, 1 (2.3%) cadticamente disgregada,

1 (2.3%) rigidamente disgregada. (tabla 30)

Con respecto a el hecho de si el padre trabajaba antes del diagndstico de PCI en su hijo y el
modelo circunflejo se observo que los que si trabajaban 7 (15.9%) sus familias estaban
flexiblemente semi-relacionadas, 4 (9.1%) flexiblemente relacionada, 2 (4.5%) estructuralmente
semi-relacionada, 4 (9.1%) estructuralmente relacionada, 3 (6,8%) cadticamente semi-
relacionada, 7 (15.9%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente disgregada, 2 (4.5%)
flexiblemente aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 1 (2.3%) estructuralmente
aglutinada, 2 (4.5%) caoticamente disgregada. 2 (4.5%) cadticamente aglutinada, 1 (2.3%)
rigidamente disgregada. De los que no trabajaban 1 (2.3%) sus familias estaban flexiblemente
semi-relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente relacionadas, 2 (4.5%) caodticamente semi-

relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinadas, 1 (2.3%) cadticamente disgregadas. (tabla 31)

Con respecto a si el padre trabaja después del diagndstico de PCI en su hijo y el modelo
circunflejo se observo que los que si trabajaban 7 (15.9%) tienen familias flexiblemente semi-
relacionadas, 4 (9.1%) flexiblemente relacionada, 2 (4.5%) estructuralmente semi-relacionadas,
4 (9.1%) estructuralmente relacionadas, 3 (6.8%) caodticamente semi-relacionadas, 7 (15.9%)
cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente disgregadas, 3 (6.8%) flexiblemente
aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 1 (2.3%) estructuralmente aglutinada, 2
(4.5%) caoticamente disgregada, 2 (4.5%) cadticamente aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente
disgregada.
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Los que no trabajan 1 (2.3%) sus familias estdn flexiblemente semi-relacionadas, 1 (2.3%)
flexiblemente relacionada, 2 (4.5%) cadticamente semi-relacionada, 1 (2.3%) cadticamente

disgregada. (tabla 32)

Con respecto al nivel econémico y el modelo circunflejo se determind que las familias que
perciben de 0 a 1000 pesos son 2 (4.5%) estaban flexiblemente semi-relacionadas, 3 (6.8%)
flexiblemente relacionadas, 3 (6.8%) estructuralmente relacionadas, 1 (2.3%) cadticamente
semi-relacionadas, 2 (4.5%) cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente disgregadas, 1
(2.3) flexiblemente aglutinadas, 2 (4.5%) cadticamente disgregadas. De las familias que perciben
de 1001 a 5000 pesos se determinod que 6 (13.6%) son flexiblemente semi-relacionadas, 2 (4.5%)
flexiblemente relacionadas, 2 (4.5%) estructuralmente semi-relacionada, 4 (9.1%) cadticamente
semi-relacionada, 4 (9.1%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinada, 2
(4.5%) estructuralmente disgregada, 1 (2.3%) estructuralmente aglutinada, 1 (2.3%)

cadticamente disgregada, 2 (4.5%) cadticamente aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente disgregada.

De las familias que perciben 5 001 a 10 000 pesos se encontrd 1 (2.3%) estructuralmente

relacionada, 1 (2.3%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) flexiblemente aglutinada. (tabla 33)

Con respecto a la institucion de apoyo y el modelo circunflejo se encontré que de las familias
que se apoyan de institucion publica 6 (13.6%) estaban flexiblemente semi-relacionadas, 2
(4.5%) flexiblemente relacionada, 2 (4.5%) estructuralmente semi-relacionada, 4 (9.1%)
estructuralmente relacionada, 3 (6.8%) cadticamente semi-relacionada, 5 (11.4%) cadticamente
relacionada, 3 (6.8%) flexiblemente aglutinada, 2 (4.5%) estructuralmente disgregada, 2 (4.5%)
cadticamente disgregada. De las que se apoyan de institucion publica y privada 2 (4.5%) eran
flexiblemente semi-relacionadas, 3 (6.8%) flexiblemente relacionadas, 2 (4.5%9 cadticamente
semi-relacionadas, 2 (4.5%) cadticamente relacionadas, 1 (2.3%) flexiblemente disgregada, 1
(2.3%) estructuralmente aglutinada, 1 (2.3%) cadticamente disgregada, 2 (4.5%) cadticamente

aglutinada, 1 (2.3%) rigidamente disgregada. (tabla 34)

Con respecto a si el integrante de la familia es producto de una relacion casual y el modelo
circunflejo se encontrd que 9 (20.5%) eran producto de una relacion casual y de estos: 3 (6.8%)

tenian una familia flexiblemente semi-relacionada, 2 (45.5%) flexiblemente relacionada, 2
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(4.5%) cadticamente relacionada, 1 (2.3%) estructuralmente disgregada, 1 (2.3%) cadticamente

disgregada. El resto de pacientes, 35 (79.5%) no era producto de una relacion casual. (tabla 35)
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Tabla 1. Edad padre

Edad padre frecuencia porcentaje
20-30 7 15.9
31-40 24 54.5
41-50 9 20.5
51-60 4 9.1
Total 44 100

Grafico 1. Edad Padre
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Tabla 2. Edad madre

Edad madre frecuencia porcentaje
20-30 11 25
31-40 25 56.8
41-50 8 18.2
Total 44 100

Grafico 2. Edad madre
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Tabla 3. Estado civil

Estado civil Frecuencia porcentaje
Soltero 2 4.5
casado 27 61.4
divorciado 1 2.3
viudo 1 2.3
union libre 11 25.0
separados 2 4.5
Total 44 100.0

Grafico 3. Estado civil
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Tabla 4. Escolaridad del padre

Escolaridad padre Frecuencia Porcentaje
primaria 6 13.6
secundaria 19 43.2
preparatoria 17 38.6
licenciatura 2 4.5
Total 44 100.0

Grafico 4. Escolaridad del padre
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Tabla 5. Escolaridad de la madre

Escolaridad de la madre frecuencia porcentaje
primaria 7 15.9
secundaria 21 47.7
preparatoria 16 36.4
Total 44 100.0

Grafico 5. Escolaridad de la madre
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Tabla 6. Educacién especial padres PCI

Educacidn especial

padres PCI Frecuencia Porcentaje
Si 29 65.9
no 15 34.1
Total 44 100.0

Grafico 6. Educacion especial padres PCI
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Tabla 7. Trabajaba padre antes del diagnostico de PCI

Trabajaba padre antes

del diagndstico de PCI Frecuencia Porcentaje
Si 38 86.4
no 6 13.6
Total 44 100.0

Grafico 7. Trabajaba padre antes del diagndstico de PCI
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Tabla 8. Trabaja el padre después del diagnostico de PCI

Trabaja padre después

del diagndstico de PCI Frecuencia Porcentaje
Si 39 88.6
no 5 11.4
Total 44 100.0

Grafico 8. Trabaja el padre después del diagndstico de PCI
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Tabla 9. Trabajaba madre antes del diagnéstico de PCI

Trabajaba madre antes

del diagnéstico de PCI Frecuencia Porcentaje
Si 27 61.4
no 17 38.6
Total 44 100.0

Grafico 9. Trabajaba madre antes del diagnéstico de PCI
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Tabla 10. Trabaja madre después del diagndstico de PCI

Trabaja madre después

del diagnéstico de PCI Frecuencia Porcentaje
Si 21 47.7
no 23 52.3
Total 44 100.0

Grafico 10. Trabaja madre después del diagndstico de PCI
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Tabla 11. Numero de integrantes de la familia

Numero de integrantes

de la familia Frecuencia porcentaje
2 personas 1 2.3
3 personas 8 18.2
4 personas 16 36.4
5 personas 19 43.2
Total 44 100.0

Grafico 11. Numero de integrantes de la familia
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Tabla 12. Nivel econdmico

Nivel econémico Frecuencia porcentaje
|0-1000 15 34.1
1001-5000 26 59.1
5001-10000 3 6.8
Total 44 100.0

Grafico 12. Nivel econémico
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Tabla 13. Edad del paciente

Edad del paciente frecuencia Porcentaje
recién nacido 2 4.5
lactante 11 25.0
pre escolar 11 25.0
escolar 13 29.5
adolescente 7 15.9
Total 44 100.0

Grafico 13. Edad del paciente
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Tabla 14. Numero consecutivo que ocupa el paciente en la familia.

Numero consecutivo
que ocupa el paciente en
la familia frecuencia Porcentaje

1 18 40.9

2 8 18.2

3 10 22.7

4 5 11.4

5 2 4.5

6 1 2.3
Total 44 100.0

Grafico 14. Namero consecutivo que ocupa el paciente en la familia.
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Tabla 15. Sexo del paciente

Sexo del paciente frecuencia porcentaje
femenino 23 52.3
masculino 21 47.7

Total 44 100.0

Grafico 15. Sexo del paciente
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Tabla 16. Edad de diagnéstico de PCI

Edad de diagnéstico de PCI Frecuencia porcentaje
recien nacido - 2 afios 42 95.5
mas de 2 afios - 5 afios 2 4.5

Total 44 100.0

Grafico 16. Edad de diagndstico de PCI
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Tabla 17. aiios de educacion especial

Anos de educacion especial frecuencia porcentaje
recien nacido - 2 afios 13 29.5
mas de 2 afios - 5 afios 10 22.7
mas de 5 afios - 8 afios 7 15.9
mas de 10 afios 3 6.8

sin educacién especial 11 25.0
Total 44 100.0

Grafico 17. anos de educacion especial
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Tabla 18. Institucion de apoyo

Institucion de apoyo

frecuencia

porcentaje
publica 29 65.9
publica y privada 15 34.1
Total 44 100.0

Grafico 18. Institucion de apoyo
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Tabla 19. Identificacion de la causa de PCI

Identificacion de la causa

de PCI frecuencia Porcentaje
Si 36 81.8
No 8 18.2
Total 44 100.0

Grafico 19. Identificacion de la causa de PCl
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Tabla 20. Numero de hijos posteriores al diagnéstico de PCI

Numero de hijos

posteriores al diagndstico

de PCI Frecuencia Porcentaje
(6] 29 65.9
1 10 22.7
2 4 9.1
3 1 2.3
Total 44 100.0

Grafico 20. Numero de hijos posteriores al diagnéstico de PCI
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Tabla 21. Su hijo con PCl es producto de una relacion casual

Hijo producto de relacion
casual

frecuencia porcentaje
Si 9 20.5
No 35 79.5
Total 44 100.0

Grafico 21. Su hijo con PCl es producto de una relacién casual
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Tabla 22. Cohesion

Cohesidn Frecuencia porcentaje
Disgregada 7 15.9
Semirrelacionada 15 341
relacionada 16 36.4
Aglutinada 6 13.6
Total 44 100.0

Grafico 22. Cohesion
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Tabla 23. Adaptabilidad

Adaptabilidad

Frecuencia porcentaje
Rigida 1 2.3
estructurada 9 20.5
Flexible 17 38.6
Cadtica 17 38.6
Total 44 100.0

Grafico 23. Adaptabilidad
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Tabla 24. Modelo circunflejo

Modelo circunflejo frecuencia porcentaje
flexiblemente 8 18.2
semirrelacionada

flexiblemente relacionada 5 11.4
estructuralmente 2 4.5

semirrelacionada

estructuralmente 4 9.1
relacionada
cadticamente 5 114

semirrelacionada

caoticamente relacionada 7 15.9
flexiblemente disgregada 1 2.3
flexiblemente aglutinada 3 6.8
estructuralmente 2 4.5
disgregada

estructuralmente 1 2.3
aglutinada

cadticamente disgregada 3 6.8
cadticamente aglutinada 2 4.5
rigidamente disgregada 1 2.3
Total 44 100.0

90



Grafico 24. Modelo circunflejo
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Tabla 24-1. FAMILIAS SEGUN COHESION Y ADAPTABILIDAD

O>» 0O~ ~-Tw>» - 9©O>OP

COHESION
DISGREGADA (S)ENI\QIII;ARELACI EEALACIONA :S;UTIN TOTAL
CAOTICA (6;%) (11?4%) (15.79%) (4.25%) 17{38.6%)
FLEXIBLE (2,13%) (1:2%) (11!.54%) (6.2%) 17(38.7%)
ESTRUCTURADA ( 4;% ) ( 4_?5% ) (9_11%) (2_;%) (20?4%)
RIGIDA (2_13%) 0 0 0 (2.13%)
TOTAL (15.79% ) (34?% ) (36%2% ) (13?.6) (133%)
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Tabla 25. Modelo circunflejo y estado civil

Total
MODELO CIRCUNFLEJO
flexible/ | flexible/ | estructural | estructural cadtica/ cadtica/ flexible/ flexible/ | estructural | estructural | cadtica/ | cadtica/ rigida/
semirrel | relacion /semirrela / semirrelaci | relaciona | disgrega aglutina / / disgrega | aglutina | disgreg
acionad ada cionada relacionad onada da da da disgregada | aglutinada da da ada
a a
E soltero 1 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 2
S 2.3% 2.3% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 4.5%
T casado 5 2 2 2 3 4 0 3 2 0 2 1 1 27
A 11.4% 4.5% 4.5% 4.5% 6.8% 9.1% .0% 6.8% 4.5% .0% 4.5% 2.3% 2.3% 61.4%
D ["divorciado 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0 1
o 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 2.3% 0% 2.3%
viudo 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 1
0% 0% 0% 0% 0% 2.3% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 2.3%
C union libre 2 1 0 2 2 2 0 0 0 1 1 0 0 11
| 4.5% 2.3% .0% 4.5% 4.5% 4.5% 0% 0% 0% 2.3% 2.3% 0% 0% 25.0%
Vv separados 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 2
| 0% 2.3% 0% 0% 0% 0% 2.3% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 4.5%
L
Total 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 100.0
%
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Tabla 26. Modelo circunflejo y edad del padre

MODELO CIRCUNFLEJO
Estructural | Estructur
Flexible/ / al/ Caética/ Caotica/ | Flexible/ | Flexible/ | Estructura | Estructura | Caética/
semirrelacion | Flexible/ semirrelaci | relaciona | semirrelacion | relaciona | disgrega | aglutinad | I/disgrega | I/aglutina | disgregad Cadtica/ Rigida/
ada relacionada | onada da ada da da a da da a aglutinada disgregada Total
E 20/ 1 0 0 1 1 2 0 1 0 1 0 0 0 7
30
D 2.3% .0% .0% 2.3% 2.3% 4.5% .0% 2.3% .0% 2.3% .0% .0% 0% | 15.9%
A 31/ 4 5 1 1 2 4 0 1 2 0 2 1 1 24
40
D 9.1% 11.4% 2.3% 2.3% 4.5% 9.1% 0% 2.3% 4.5% .0% 4.5% 2.3% 2.3% | 54.5%
41/ 1 0 1 2 0 1 1 1 0 0 1 1 0 9
P |so
A 2.3% 0% 2.3% 4.5% 0% 2.3% 2.3% 2.3% 0% .0% 2.3% 2.3% 0% | 20.5%
D 51/ 2 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 4
60
R 4.5% .0% .0% .0% 4.5% .0% .0% .0% .0% .0% .0% .0% .0% 9.1%
E
TotaI 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% ] 100.0
%
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Tabla 27. Modelo circunflejo y edad de la madre

MODELO CIRCUNFLEJO
flexible/ | flexible/ estructural/ cadtica/se
semirrela | relaciona | semirrelacio | estructural/ | mirrelacio | cadtica/rela | flexible/disg | flexible/agl | estructural/di | estructural/ag | caética/disg cadtica/ rigida/
cionada da nada relacionada | nada cionada regada utinada sgregada lutinada regada aglutinada | disgregada Total
E 20/ 3 1 0 1 1 3 0 1 0 1 0 0 0 11
30
D
A 6.8% 2.3% .0% 2.3% 2.3% 6.8% .0% 2.3% .0% 2.3% .0% .0% .0%] 25.0%
D
31/ 3 4 1 2 2 4 1 2 2 0 2 1 1 25
40
M 6.8% 9.1% 2.3% 4.5% 4.5% 9.1% 2.3% 4.5% 4.5% .0% 4.5% 2.3% 2.3% ] 56.8%
A
D |41 2 0 1 1 2 0 0 0 0 0 1 1 0 8
50
R
E 4.5% .0% 2.3% 2.3% 4.5% .0% .0% .0% .0% .0% 2.3% 2.3% .0%] 18.2%
Total 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% | 100.0%
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Tabla 28. Modelo circunflejo y edad de la madre

MODELO CIRCUNFLEJO
flexiblem | flexiblem | estructural caoticamen | caoticam | flexiblem | flexiblem caoticam | rigidam
ente ente mente estructural te ente ente ente estructural | estructural | caoticam ente ente |Total
semirrela | relaciona | semirrelacio mente semirrelaci | relaciona | disgregad | aglutinad mente mente ente aglutinad | disgrega
cionada da nada relacionada onada da a a disgregada | aglutinada | disgregad a da
E primaria 1 3 0 1 0 0 0 0 0 0 1 0 0 6
S
2.3% 6.8% 0% 2.3% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 2.3% 0% 0% 13.6%
C
oP secundaria 3 0 2 3 3 3 0 1 2 1 1 0 0 19
L A
A D 6.8% 0% 4.5% 6.8% 6.8% 6.8% .0% 2.3% 4.5% 2.3% 2.3% 0% 0% 43.2%
R R
| E | preparatoria 4 2 0 0 2 2 1 2 0 0 1 2 1 17
D
A 9.1% 4.5% 0% 0% 4.5% 4.5% 2.3% 4.5% 0% 0% 2.3% 4.5% 2.3% 38.6%
D
licenciatura 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 2
0% 0% 0% 0% 0% 4.5% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 0% 4.5%
Total 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 100.0%
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Tabla 29. Modelo circunflejo y escolaridad de la madre

MODELO CIRCUNFLEJO

flexible/ | flexible
semirrel / estructural/ cadtica/ caotica/ | flexible/ | flexible/ cadtica/ rigida/
acionad | relacion | semirrelacio | estructural/ | semirrelacio | relaciona | disgregad | aglutinad | estructural/ | estructural/ | caética/ | aglutinad | disgrega
a ada nada relacionada nada da a a disgregada aglutinada | disgregad a da Total
E primaria 0 2 1 1 1 1 0 0 1 0 0 0 0 7
S
CM .0% 4.5% 2.3% 2.3% 2.3% 2.3% 0% 0% 2.3% 0% 0% 0% 0% 15.9%
OA
LD
A R secundaria 5 2 1 3 4 1 0 1 1 0 2 1 0 21
RE
I 11.4% 4.5% 2.3% 6.8% 9.1% 2.3% 0% 2.3% 2.3% 0% 4.5% 2.3% 0% 47.7%
D
A preparatoria 3 1 0 0 0 5 1 2 0 1 1 1 1 16
D
6.8% 2.3% 0% 0% 0% 11.4% 2.3% 4.5% 0% 2.3% 2.3% 2.3% 2.3% 36.4%
TotaI 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 100.0%
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Tabla 30. Modelo circunflejo y educacion especial de padres con hijos con P.C.I

MODELO CIRCUNFLEJO Y EDUCACION ESPECIAL PADRES P.C.I

estructur estructur

flexible/ flexible/ al/ cadbtica/ flexible/ estructural al/ cadtica/ | rigida/ Total

semirrela | relaciona | semirelac | estructural/ | semirrelacio| cadtica/ |disgregad| flexible/ / aglutinad | cadtica/d | aglutinad | disgrega

cionada da ionada relacionada nada relacionada a aglutinada | disgregada a isgregada a da
E E |5 5 3 1 2 3 5 1 2 2 1 2 2 0 29
DS
Uupe
CE 11.4% 6.8% 2.3% 4.5% 6.8% 11.4% 2.3% 4.5% 4.5% 2.3% 4.5% 4.5% 0% 65.9%
AC
cl
| A |NO 3 2 1 2 2 2 0 1 0 0 1 0 1 15
oL
N 6.8% 4.5% 2.3% 4.5% 4.5% 4.5% 0% 2.3% .0% .0% 2.3% .0% 2.3% 34.1%
Total 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44

18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3%| 100.0%
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Tabla 31. Modelo circunflejo y trabajaba padre antes del diagnéstico de P.C.I

MODELO CIRCUNFLEJO Y TRABAJABA PADRE ANTES DEL DIAGNOSTICO DE P.C.I.

flexible
/
semirel | flexible/ | estructural/ cadtica/sem | cadtica/ flexible/ cadtica/ | cadtica/ | rigida/
aciona | relaciona | semirelacio | estructural/ | irrelacionad | relaciona | flexible/d | aglutinad | estructural/ | estructural/ | disgregad | aglutinad | disgrega
da da nada relacionada a da isgregada a disgregada | aglutinada a a da Total
T | 7 4 2 4 3 7 2 2 1 2 2 1 38
R
AP
B A 15.9% 9.1% 4.5% 9.1% 6.8% 15.9% 4.5% 4.5% 2.3% 4.5% 4.5% 2.3% 86.4%
AD
J R|INO 1 1 0 0 2 0 1 0 0 1 0 0 6
A E
B
A 2.3% 2.3% 0% 0% 4.5% 0% 2.3% 0% 0% 2.3% 0% 0% 13.6%
Total 8 5 2 4 5 7 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3%| 100.0%
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Tabla 32 . Modelo circunflejo y trabaja padre después del diagnéstico de PCI

MODELO CIRCUNFLEJO Y TRABAJA PADRE DESPUES DEL DIAGNOSTICO DE P.C.I.

flexible

estructur
/semire | flexible/ | estructural | estructural | cadtica/se | cadtica/ flexible/ | estructural al/ caodtica/
laciona | relaciona | /semirrelac | /relacionad | mirrelacion | relaciona | flexible/d | aglutinad / aglutinad | cadtica/d | aglutinad | rigida/dis
da da ionada a ada da isgregada a disgregada a isgregada a gregada Total
T S| 7 4 2 4 3 7 1 3 2 1 2 2 1 39
RP
A A
BD 15.9% 9.1% 4.5% 9.1% 6.8% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 4.5% 4.5% 2.3% 88.6%
AR
J E
A
NO 1 1 0 0 2 0 0 0 0 0 1 0 0 5
B
A 2.3% 2.3% 0% 0% 4.5% 0% 0% 0% 0% 0% 2.3% 0% 0% 11.4%
Total 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% | 100.0%
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Tabla 33. Modelo circunflejo y nivel econémico

MODELO CIRCUNFLEJO

flexible
/semirr | flexible | estructural cadtica/se | caédtica/ | flexible/ | flexible/ cadtica/ | caodtica/ | rigida/
elacion | /relacio | /semirrela | estructural/ | mirrelacio | relaciona | disgrega | aglutinad | estructural/ | estructural/ | disgrega | aglutinad | disgrega
ada nada cionada | relacionada nada da da a disgregada | aglutinada da a da Total
0-1000 2 3 0 3 1 2 1 1 0 0 2 0 0 15
E 4.5% 6.8% 0% 6.8% 2.3% 4.5% 2.3% 2.3% 0% 0% 4.5% 0% 0% 34.1%
N C
I O |1001- 6 2 2 0 4 4 0 1 2 1 1 2 1 26
V N |5000
L 13.6% 4.5% 4.5% 0% 9.1% 9.1% 0% 2.3% 4.5% 2.3% 2.3% 4.5% 2.3% 59.1%
EO 5001- 0 0 0 1 0 1 0 1 0 0 0 0 0 3
L M |10000
| 0% 0% 0% 2.3% 0% 2.3% 0% 2.3% 0% 0% 0% 0% 0% 6.8%
C
(0]
Total 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3%| 100.0%
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Tabla 34. Modelo circunflejo e Institucién de apoyo

MODELO CIRCUNFLEJO

flexible/ estructura
semirrel | flexible/ | estructural/ cadtica/ I/ cadtica/
acionad | relacion | semirrelacio | estructural/ | caética/semi | relacionad | flexible/ flexible/ estructural/ | aglutinad | cadtica/di | aglutinad | rigida/di
a ada nada relacionada | rrelacionada a disgregada | aglutinada | disgregada a sgregada a sgregada | Total
| PUBLICA 6 2 2 4 3 5 0 3 2 0 2 0 o] 29
N
SD 13.6% 4.5% 4.5% 9.1% 6.8% 11.4% 0% 6.8% 4.5% 0% 4.5% 0% 0%] 65.9
TE %
I PUBLICA 2 3 0 0 2 2 1 0 0 1 1 2 1] s
U P [privaDA
co 4.5% 6.8% 0% 0% 4.5% 4.5% 2.3% .0% 0% 2.3% 2.3% 4.5% 23%| 34.1
1Y %
o0
N
TOtaI 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44
18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% | 100.0

%
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Tabla 35. Modelo circunflejo e hijo producto de relacion sexual casual

MODELO CIRCUNFLEJO E HIJO PRODUCTO DE RELACION SEXUAL CASUAL

Flexible/ flexible/ estructural/s cadtica/ rigida/

semirrelac | relacionad | emirrelaciona | estructural/re | cadtica/semir | relacionad | flexible/dis | flexible/ estructural/ estructural/ cadtica/ cadtica/ | disgregad

ionada a da lacionada relacionada a gregada | aglutinada | disgregada aglutinada | disgregada | aglutinada a Total
R Sl 3 2 0 0 0 2 0 0 1 0 1 0 0 9
E C
L A 6.8% 4.5% .0% .0% .0% 4.5% .0% .0% 2.3% .0% 2.3% .0% .0% 20.5%
AS
c U|NO 5 3 2 4 5 5 1 3 1 1 2 2 1 35
I A
olL 11.4% 6.8% 4.5% 9.1% 11.4% 11.4% 2.3% 6.8% 2.3% 2.3% 4.5% 4.5% 2.3% 79.5%
N
TOtaI 8 5 2 4 5 7 1 3 2 1 3 2 1 44

18.2% 11.4% 4.5% 9.1% 11.4% 15.9% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 6.8% 4.5% 2.3% 100.0%
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DISCUSION.

El rango de edad encontrado tanto en los padres como en las madres de los nifios con PCI
fluctia en el rango de 31- 40 afios, la edad de mayor productividad y de mayor proyeccion
personal y familiar, asi mismo la edad en la que existe mayor tendencia a la frustracion y

conflictos de pareja y familiares por verse truncadas estas proyecciones.

La gran mayoria de las parejas estaban casadas, lo que representa una linea tradicionalista
en la toma de decisiones, solo un porcentaje menor se encontraban en otras situaciones
como solteros, divorciados y en union libre, como influyo la llegada del nifio con PCI a la
separacion es dificil de afirmar ya que no fue parte del objetivo del siguiente trabajo, sin
embargo seria de gran interés en trabajos futuros conocer esta influencia en la separacion de

las parejas.

La escolaridad de los padres y madres se encontrd en un nivel intermedio, secundaria y
preparatoria, lo que pudo haber contribuido a la busqueda de educacion especial en sus
hijos, asi mismo al deseo de saber la o las causas por las cudles su hijo nacié con PCI,
actualmente la gran cantidad de informacion con la que se cuenta permite a los padres
investigar los detalles de la PCI. Este aspecto del nivel educativo de los padres nos

explicaria los resultados de la busqueda de educacion especial en mas de la mitad de ellos.

El ambito laboral, se observd que antes del nacimiento y diagndstico de PCI, la gran
mayoria de padres y madres trabajaban, un aspecto muy caracteristico en las parejas
actuales en las cuales ambos proporcionan ingresos econémicos a la familia, sin embargo
posterior al diagndstico de PCI se observd que los padres continuaban siendo los
proveedores econdmicos de las familias, sin embargo el nlimero de madres disminuyd, cabe
analizar también que varias de las madres encuestadas se constituian como el Unico
sustento familiar al ser madres solteras, divorciadas, viudas o separadas, lo que conlleva el
analisis de la persona que se convierte en la cuidadora del nifio con PCI y dinamica

familiar alterada.
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La gran mayoria de las familias observadas en este estudio fueron nucleares, el nivel
economico de la mayoria de las familias fue bajo, lo que influye en la busqueda de redes de
apoyo extra-institucionales que finalmente repercute en la calidad de vida del nifio con
PCI, si analizamos que existe un porcentaje, aun que menor, de madres solteras, o
separadas la dinamica de cuidado del nifio se convierte en un verdadero problema, aunado

al nivel econdmico bajo es imposible tener contratado a un cuidador.

La gran mayoria de los nifios con PCI encuestados se encuentran por arriba de la edad pre-
escolar, esto significa que son nifios que deberian encontrarse ya en una etapa de mayor
independencia, sin embargo la patologia de base no les permite lograrlo, ademas son nifios
que en muchas ocasiones muestran signos de violencia, autoagresion, destruccion y
agresion fisica y psicoldgica a los padres, el peso y talla de los mismos los hace dificiles de
trasladar, esto representa una carga fisica para los padres y lesion de la columna de los
mismos, esto principalmente explicado por los bajos recursos para poder adquirir un medio

de traslado especial .

La gran mayoria de los hijos son primogénitos, no fue objeto de investigacion de este
estudio el porqué de esta decision, sin embargo en base al punto encuestado del nimero de
hijos nacidos posteriores al nifio con PCI podemos inferir que existidé temor al nacimiento
de un nuevo hijo con PCI, o bien la carga econdmica proyectada o la carga emocional pudo

haber influido para tomar esta decision.

Con respecto al género de los pacientes con PCI no hubo diferencia entre hombres y
mujeres, tal y como se reporta en la literatura, sin embargo el tamafio de la muestra pudo

haber influido en los resultados de la misma.

El diagnéstico de PCI en este grupo de pacientes se realizdo a edad temprana, lo que
representa una mayor atencion por parte del equipo médico multidisciplinario a estas

edades.
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Los afios de educacion especial para los nifios que si la recibieron fue muy variable, esto
podria estar relacionado con la informaciéon amplia acerca del padecimiento, pero que
podria estar limitado por el nivel socio- econdémico, la talla y peso del paciente para su

traslado a las instituciones de educacion especial o bien la saturacion de estos servicios.

La mayoria de las familias utilizan instituciones publicas para el diagnostico, manejo y
educacion especial de los nifios, solo una tercera parte utiliz6 una opcidon mas para el

apoyo, esto influido por el aspecto econdmico para el pago de la misma.

Uno de los datos interesantes y también reportados en la literatura como causal de PCI es la
relacion sexual casual como origen del embarazo, un porcentaje alto de nuestras
encuestadas tuvo a su hijo con PCI en estas condiciones, no fue posible interrogar las
condiciones de la misma, si estuvo la relacion sexual rodeada de alcohol, drogas que
pudieran haber influido en la PCI, esto podria ser tema para un estudio a futuro y poder

tener bases para recomendaciones especificas.

En el analisis de cohesion y adaptabilidad, el porcentaje de familias funcionales se
mantiene alto, en nuestro trabajo un 43.2 % seguian siendo familias balanceadas, esto
puede deberse a que la mayoria de las parejas permanecian casadas, por tradicion familiar,
por obligacion relacionada al nifio con PCI o por cuestiones religiosas, el mismo porcentaje
de familias eran familias no balanceadas en rango medioy podria deberse a las mismas
razones. Esto representa la capacidad de cohesion y adaptabilidad que tienen las familias
encuestadas alrededor de un paciente, al realizar un sub- andlisis de las familias
balanceadas podemos encontrar que de estas la mayoria tienen una capacidad de
adaptabilidad flexible con una cohesion semi-relacionada o relacionada, es decir la

capacidad de desplazar sus roles sin que la dindmica familiar se altere.

Es de gran interés recalcar que solamente 6 familias encuestadas (13%), pertenecen al
grupo de familias no balanceadas de una forma grave y de mayor interés ain observar que
de los extremos solo 4 familias se desplazaron a la extrema izquierda, siendo solamente 1
familia la que se encontraba no balanceada en su totalidad, presentando asi adaptabilidad
rigida asociada a cohesion disgregada, las caracteristicas de esta familia llaman la atencion,

ambos de la misma edad, 34 afios, casados, con nivel educativo preparatoria para ambos sin
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embargo los padres no tienen educacion especial de la PCI y la madre dejo su empleo
posterior al nacimiento del hijo con PCI, se identifico la causa probable de PCI y solicitaron
apoyo a otra institucion, el seguimiento de esta familia seria interesante en el transcurso del
tiempo para definir si son capaces de desplazar sus roles hacia un mayor balanceo y si el

hecho de recibir educacion especial puede cambiar este patron de balance familiar.

Las otras familias en el extremo izquierdo tienen caracteristicas muy heterogeneas dentro
de las mismas pero tienen en comun haber recibido educacion especial, lo que plantearia
entonces la posibilidad de que la informacion juega un papel fundamental en el hecho de
que las familias sean balanceadas y que los factores como estado civil, nivel educativo,

actividad laboral y nivel econdmico juegan un papel importante pero secundario.

Del grupo de pacientes producto de una relacién sexual casual, practicamente la mitad
fueron familias balanceadas, 2 familias fueron cadticamente relacionadas y una
estructuralmente disgregada sin embargo correspondieron al grupo de familias no
balanceadas en rango medio , solo 1 pertenece al grupo de familias no balanceadas de
forma grave y a su vez pertenece a la extrema izquierda —alta es decir con una cohesion
baja pero con adaptabilidad alta, caracterizandose esta por una madre sin trabajar antes y

después del diagndstico de PCI y con hijos numerosos.

El punto comun de las familias balanceadas y no balanceadas en rango medio fue que
recibieron educacion especial de PCI, y tenian una relacion diferente a estar casados, nivel
econdmico bajo y lo mas interesante que la madre no trabaja después del diagnostico de
PCI, esto convierte a la mujer en la red de apoyo intrafamiliar y en factor decisivo para la

funcionalidad de la familia.

Establecemos por consiguiente que el hecho de que las familias sean balanceadas en
presencia de un enfermo con PCI dependera de factores externos como la informacion y
que los factores internos reforzaran los roles de la familia que permitan que la cohesion y la
adaptabilidad no se vea perdida, en las familias donde existe una disfuncion leve sera
conveniente analizar cada una de ellas para identificar el o los factores que podrian
modificarse en una terapia familiar que los integre en una mayor funcionalidad o bien

formando parte de familias balanceadas.
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En lo que respecta a las familias no balanceadas de forma grave, la terapia familiar podria
enfocarse hacia proporcionar informacion del padecimiento que les permita establecer los
roles de cada uno de los integrantes de la familia y de esta forma poder integrarlas a una

mayor cohesion y adaptabilidad familiar.

Con los datos anteriores podemos aceptar la hipotesis nula, en la cual se menciona que
el diagndstico de paralisis cerebral infantil en un miembro de la familia no disminuye

la cohesion y adaptabilidad de las familias.
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CONCLUSIONES.

Se concluye que las familias con un nifio con PCI tienen un nivel de cohesioén y adaptabilidad
balanceado, la mayoria presenta adaptabilidad flexible con una cohesion semi-relacionada y
relacionada y un porcentaje menor presenta adaptabilidad estructurada y cohesion semi-
relacionada y relacionada. El resto de las familias corresponden al grupo extremo con
adaptabilidad caotica y las cuatro categorias de cohesion. Solo una familia presentd cohesion

disgregada y adaptabilidad rigida.
Se rechaza entonces la hipdtesis verdadera y se acepta la hipdtesis nula

Los nifios con PCI pertenecen entonces a un ambiente familiar que les permite cumplir con
sus necesidades basicas de aseo, alimentacion, educacion especial y un ambiente de

comprension.

Un aspecto comun en las familias balanceadasfue la presencia de educacion especial para
los padres con nifios con PCI, siendo entonces la informacién del padecimiento lo que
conlleva a un mejor entendimiento de la patologia y de esta forma poder proporcionar a

los ninos con PCI un ambiente mas cordial.

La edad del diagnostico de la PCI en este trabajo fue a edades muy tempranas, esto
permitié que los nifios con PCI recibieran de forma oportuna la rehabilitacion integrada,
por consecuencia la plasticidad cerebral se modifica a favor del paciente, logrando que la
interrelacion entre familia y paciente no afecte los roles de forma negativa y permitiendo
que las familias sean balanceadas, por consiguiente una de las recomendaciones deberan

enfocarse hacia un diagnostico y rehabilitacion temprana de PCI.

De acuerdo a nuestros resultados, el estado civil, el nivel de educacion de los padres, el
nivel econémico, las condiciones laborales juegan un papel importante pero secundario en

la dindmica familiar.

No existe un predominio del género de los nifios con PCI lo que podria representar que no

es el género del nifio el que influye en los cuidados del mismo.
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Tampoco es el producto de una relacion sexual casual lo que determinaria la presencia de
familias balanceadas o no balanceadas. La aplicacion del modelo FACES III para
analizar la cohesion y adaptabilidad, representa una base importante para trabajos futuros
que investiguen cémo influyen las patologias cronicas en el desplazamiento de los roles de
las familias y al analizar los resultados de la cohesion y adaptabilidad en las familias frente
a cada una de las patologias poder enfocar la terapia de familia de una forma mas

especifica.
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ANEXO 1. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
DIRECCION REGIONAL CENTRO
DELEGACION No. 3 SUROESTE DEL DISTRITO FEDERAL
JEFATURA DE PRESTACIONES MEDICAS
HOSPITAL GENERAL DE ZONA Y MEDICINA FAMILIAR No. 8
EDUCACION E INVESTIGACION MEDICA.
ASPECTOS ETICOS:

DETERMINA,CIO'N DE LA COHESION Y ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS, ANTE EL DIAGNOSTICO
DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL EN UN INTEGRANTE DE LA FAMILIA, EN EL HOSPITAL
GENERAL DE ZONA No 8 DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

HOSPITAL GENERAL DE ZONA Y MEDICINA FAMILIAR No 8

NOMBRE DEL PACIENTE: . FECHA:

Yo Sr./ Sra. he leido la hoja de informacion que me ha entregado la Dra. Griselda
Medrano Farfan y he comprendido las explicaciones que se me han facilitado, y se me ha atendido y permitido realizar
todas las observaciones y me ha aclarado todas las dudas y preguntas que le he planteado. También comprendo que, en
cualquier momento y sin necesidad de dar ninguna explicacion, puedo revocar el consentimiento que ahora presto. Por
ello, manifiesto que me considero satisfecho/a con la informacion recibida y que comprendo la indicaciones. En tales
condiciones CONSIENTO que se me incorpore al estudio que se me propone, el cual consiste en contestar las encuestas
propuestas por el investigador (FSES III y encuesta aplicativa).

Nombre y Firma de Nombre y Firma del
Los Padres Médico Informante
Firma de testigo firma de testigo
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ANEXO 2. CUESTIONARIO FACES III.

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION
“DETERMINACION DE LA COHESION Y ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS, ANTE EL
DIAGNOSTICO DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL EN UN INTEGRANTE DE LA FAMILIA,
EN EL HOSPITAL GENERAL DE ZONA No 8 DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO
SOCIAL”

Escriba en el espacio correspondiente a cada pregunta la respuesta que usted elija segiin el niimero indicado.
1. Nunca 2. Casi nunca 3. Algunas veces 4. Casi siempre 5. Siempre

Describa a su familia:

_ 1. Los miembros de nuestra familia se apoyan entre si

2. En nuestra familia se toman en cuenta las sugerencias de los hijos para resolver los problemas
3. Aceptamos las amistades de los demas miembros de la familia

__ 4. Los hijos pueden opinar en cuanto a su disciplina

5. Nos gusta convivir solamente con los familiares mas cercanos

__ 6. Cualquier miembro de la familia puede tomar la autoridad

7. Nos sentimos mas unidos entre nosotros que con personas que no son de la nuestra familia
8. Nuestra familia cambia el modo de hacer sus cosas

_ 9. Nos gusta pasar el tiempo libre en familia

__10. Padres e hijos se ponen de acuerdo en relacion con los castigos

__11. Nos sentimos muy unidos

__12. En nuestra familia los hijos tomas las decisiones

_13. Cuando se toma una decision importante, toda la familia esta presente

14, En nuestra familia las reglas cambian

__15. Con facilidad podemos planear actividades en familia

__16. Intercambiamos los quehaceres del hogar entre nosotros

_17. Consultamos unos con otros para tomar decisiones

_18. En nuestra familia es dificil identificar quien tiene la autoridad

__19. La unién familiar es muy importante

__20. Es dificil decir quien hace las labores del hogar.
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CALIFICACION DEL INSTRUMENTO DE EVALUACION FACES III

La calificacion de cohesion es igual a la suma de los puntajes de los items nones y la de
adaptabilidad a la de los items pares, Una vez hecha la suma correspondiente a las dos
dimensiones de cohesion y adaptabilidad se buscan las calificaciones obtenidas en cada una
de las amplitudes de clase en la tabla de puntaje lineal e interpretacion para utilizarse en el

analisis de datos.

Clasificacion de familias segin el FACES 111

| Cohesion 71

Disgregada | Semirrelacio | Relacionada | Aglutinad
nada a
10-34 41-45
35-40 46-50
Cadtica | Caodticamen | Caodticament | Cadticamen | Cadticam
te € te ente
29-50 . . . .
: semirrelacio | relacionada | aglutinada
disgregada nada
Flexible | Flexiblemen | Flexiblemen | Flexiblemen | Flexiblem
te te te ente
o 25-28 disgregada | semirrelacio | relacionada | aglutinada
% nada
Estructur | Estructural | Estructural Estructural | Estructura
:E ada mente mente mente I-mente
= disgregada ] | relacionada | aglutinada
S 20-24 semirrelacio
&
3 nada
<
Rigida Rigidament | Rigidamente | Rigidament | Rigidame
€ semirrelacio | e nte
10-19
: nada ) :
= disgregada relacionada | Aglutinad
2, a
— =

En esta tabla los espacios en gris oscuro se toman como familias con disfuncion grave, los

espacios en gris claro como disfuncion leve y los espacios en blanco son familias funcionales.
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ANEXO 3. ENCUESTA APLICATIVA DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION

DETERMINACION DE LA COHESION Y ADAPTABILIDAD DE LAS FAMILIAS,
ANTE EL DIAGNOSTICO DE PARALISIS CEREBRAL INFANTIL EN UN
INTEGRANTE DE LA FAMILIA, EN EL HOSPITAL GENERAL DE ZONA No 8
DEL INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL.

Identificacion paciente (iniciales): consecutivo

POR FAVOR CONTESTE A LAS SIGUIENTES PREGUNTAS DEL SIGUIENTE
CUESTIONARIO, SUS RESPUESTAS SERAN CONFIDENCIALES.

1- Edad del padre afios
2- Edad de la madre anos

3- Estado civil padres:

I-soltero 2-casado 3-divorciado 4-viudo 5-unidén libre 6-separados 9-no contestod

4- Escolaridad del padre

l.-primaria 2.- secundaria 3.- preparatoria 4.- licenciatura  5-maestria 6-doctorado
9-no contesto

5- Escolaridad de la madre:

l.-primaria 2.- secundaria 3.- preparatoria 4.- licenciatura  5.-maestria 6.-doctorado
9.-no contesto

6- (Educacion especial de los padres respecto a PCI?
1=si 2=No

7- (Trabajaba el padre antes del diagnostico de PCI en su hijo?
1=si 2=No

8.- (Trabaja el padre después del diagndstico de PCI en su hijo?

1=si 2=No
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9.- (Trabajaba la madre antes del diagndstico de PCI?

1=si 2=No
10.- ;Trabaja la madre después del diagnostico de PCI en su hijo?
1=si 2=No
11.- ;Cuantos integrantes componen su familia?
12.- Nivel econémico. (Ingreso quincenal)
1- $0 a $1000 2-$1001 a $ 5000 3-$5001 a 10,000
4-mas de 10,001 9-no contestod
13.- Edad del paciente
1- Recién nacido 2- lactante 3- pre-escolar 4-escolar

5-adolescente

14.- Numero consecutivo de integrante familiar que ocupa el paciente con PCI

15.- Sexo del paciente.
1-Femenino 2-Masculino
16.- Edad de diagnéstico de PCI.

1- recién nacido- 2 afios 2- mas de 2 afios - 5 afios 3- mas de 5 afos — 8 afios
4- mayor de 8 afios — 10 afios 5- mas de 10 afios

17.- Anios de educacion especial del paciente.
1- recién nacido - 2 afios 2- mds de 2 afios — 5 afios  3- mads de 5 afios — 8§ afios
4- mas de 8 afios a 10 aflos 5- mayor de 10 afios 6- sin educacion especial

18.- Institucioén de apoyo para el paciente.

1-Publica 2-Privada 3-Otras  9-no contesto

19.- ;Identificacion de probable causa de PCI?
1-Si 2-No

20.-Numero de hijos posteriores al nacimiento del integrante con PCI

21.- ;Su hijo con PCI es producto de una relacion sexual casual?
1-Si 2-No 9- No quiero contestar
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