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Resumen

La discapacidad fisica implica un proceso de adaptacién
para todo el sistema familiar, requiere de la utilizacién de
diferentes recursos y estrategias de afrontamiento. En
esta investigacién se analizan y comparan los recursos
resilientes y las estrategias de afrontamiento utilizadas
por los cuidadores primarios de nifios y adolescentes con
diagnostico de pardlisis cerebral en sus diferentes grados.
Participaron 60 cuidadores primarios de pacientes con
paralisis cerebral, atendidos en el CRIT Michoacén,
clasificados en dos grupos de acuerdo a la severidad de la
paralisis, todos con caracteristicas sociodemograficas
homogéneas. Se aplicé la adaptacién espafiola del
Inventario de Estrategias de Afrontamiento y la Escala de
Medicién de la Resiliencia con mexicanos. Para analizar
los datos se utilizé la prueba t de Student para grupos
independientes. Se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en los factores de
expresién emocional ({=2.44; p=.017) y pensamiento
desiderativo (#=8.12; p=.003), del Inventario de
Estrategias de Afrontamiento. Esto sugiere que, en el
grupo de cuidadores primarios de personas con paralisis
cerebral severa, hay mayor tendencia al manejo
inadecuado de la discapacidad, evitando situaciones
estresantes, fantaseando y evitando la expresién de
emociones y que, en el grupo de cuidadores primarios de
personas con paralisis cerebral leve hay mayor
reconocimiento de sentimientos y expresion emocional.
Concluimos que el nivel de adaptacién de los cuidadores,
estd relacionado con la gravedad e independencia
funcional de la discapacidad.
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Abstract

Physical disability involves a process of adaptation for the
entire family system. It requires the use of different
resources and strategies for coping. This research
analyzes and compares the resilient resources and coping
strategies used by primary caregivers of children and
adolescents diagnosed with cerebral palsy in different
degrees. There were 60 participants, primary caregivers
of patients with cerebral palsy, attended at the CRIT
Michoacén. They were classified into two groups
according to the severity of paralysis, all with
homogeneous sociodemographic characteristics. Spanish
version of the Coping Strategies Inventory and the
Resilience Scale for Mexican was applied. To analyze the
data, the Student t test for independent groups was used.
Statistically significant differences were found in the
factors of emotional expression (t=2.44, p=.017) and
desiderative thinking (#=3.12, p=.003), of the Coping
Strategies Inventory.This suggests that the group of
primary caregivers of people with severe cerebral palsy
has a greater tendency to improper handling of disability,
avoiding stressful situations, fantasizing and avoiding the
expression of emotions. And that in the group of primary
caregivers of people with mild cerebral palsy there is
greater recognition of the feelings and emotional
expression. We conclude that the level of caregiver's
adaptation is related to the severity and functional
independence of disability.
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La discapacidad fisica es una condicién que afecta todas las esferas y componentes de la
calidad de vida de las personas, tiene un cardcter permanente y estd asociada a muchos
problemas de adaptacién, no so6lo para la persona, sino para el sistema familiar en general
(Guevaray Gonzalez, 2012; Joyce-Moniz y Barros, 2007). Se ha visto que las familias en las que
alguno de sus miembros vive una condicion de discapacidad, presentan cambios, necesidades
y demandas especificas que pueden derivar en altos niveles de estrés, afectando directamente
a quien se encuentra al cuidado de la persona. Por otro lado, en diversos estudios se ha
reportado que existen familias que muestran un alto grado de ajuste, a pesar de encontrarse
en una situaciéon adversa, como es el caso de la discapacidad (Barrios, 2005; Cérdoba-
Andrade, Gémez-Benito y Verdugo-Alonso, 2008; Nufiez, 2003).

La discapacidad fisica y las enfermedades cronicas, conllevan importantes situaciones de
estrés, malestar fisico y emocional, que requieren de recursos de afrontamiento, tanto para
prevenir dafio, como para adaptarse al mismo (Gonzalez y Padilla, 2006). Algunos autores
sefialan que la calidad de vida estara determinada por el ajuste a las limitaciones cotidianas
que produce y a la capacidad de control que pueden tener en cuanto al manejo de la
discapacidad; es decir, la forma en que el individuo hace frente al estrés puede actuar como
mediador entre las situaciones estresantes y la salud (Fernandez y Diaz, 2001). Se realiz6 un
estudio que evalud el bienestar psicologico y las estrategias de afrontamiento en padres con
nifos o adolescentes con retraso mental leve. De acuerdo con los resultados, en la muestra
estudiada se reporto6 un bajo nivel de bienestar psicolégico y que emplean poco los estilos de
afrontamiento de reestructuraciéon cognitiva, expresién emocional, apertura social,
aislamiento y autocritica (Zapata, Bastida, Quiroga, Charray Leiva, 2013).

Del mismo modo, desde hace algunos afos se ha explicado que la conducta saludable en
condiciones de infortunio o alto riesgo, puede ser resultado de la resiliencia (Fergus y
Zimmerman, 2005); la cual se ha definido como la capacidad de una persona para afrontar y
superar las adversidades que acontecen en su vida, englobando factores ambientales y
personales (Grotberg, 1995; Kotliarenco, 2000; Luthar, Ciccheti y Becker, 2000; Saavedra y
Villalta, 2008). Los estudios sobre laresiliencia personal han contribuido a evidenciar que una
misma adversidad puede originar diferentes resultados, de ahi que los elementos personales
y del medio son importantes para explicarlos (Rutter, 1987; Wernery Smith, 1992).

Algunos autores han concluido que existen aspectos especificos de la discapacidad de la
persona que diferencian el grado de adaptaciéon manifestado por la familia (Phetrasuwan y
Miles, 2009). Por ejemplo, se sugiere que el nivel de adaptacién de los progenitores,
cuidadores de hijos con discapacidad, esta relacionado con su gravedad e independencia
funcional (Conti-Ramsden, Botting y Durkin, 2008; Glidden y Jobe, 2007). También se ha
demostrado que existen perfiles diferenciales en el grado de ajuste de la familia, en funcién del
tipo de discapacidad, la temporalidad, si es adquirida o congénita, entre otros (Dabrowska y
Pisula, 2010). Sin embargo, la literatura sobre el tema es contradictoria y en las
investigaciones consultadas, no se encontro un trabajo, en el que se analicen y comparen los
recursosresilientes y las estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores primarios
denifios y adolescentes con diagnostico de paralisis cerebral en sus diferentes grados.
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Por lo tanto, el objetivo de esta investigacién fue comparar los recursos resilientes y las
estrategias de afrontamiento utilizadas por los cuidadores primarios de nifios y adolescentes
con diagnostico de paralisis cerebral (PC) en sus diferentes grados.

Método
Participantes

Se trabajé con una muestra de 60 cuidadores primarios de pacientes con diagndstico de
pardlisis cerebral, atendidos en el Centro de Rehabilitaciéon e Inclusién Infantil Teleton (CRIT)
Michoacan (56 mujeres y 4 hombres), con un rango de edad de 23 a 56 anos (M = 35). Los
criterios de inclusion fueron: ser el cuidador primario de un paciente con diagndstico de PC
leve, moderada o severa; que tuviera mas de un afio de haber ingresado al centro; que el
paciente al que cuidaban tuviera una entre 5 y 9 afios o entre 12 y 16 afios; aceptar participar
en el estudio, firmar el consentimiento informado y contestar los instrumentos de medicién.

Instrumentos

Para determinar las estrategias de afrontamiento mas utilizadas por cada cuidador; se aplicé
la adaptaciéon espafiola del Inventario de Estrategias de Afrontamiento la cual esta
conformada por 40 {tems, obteniendo ocho factores: Resolucién de problemas; Autocritica;
Expresidon emocional; Pensamiento desiderativo; Apoyo social; Reestructuracidn cognitiva;
Evitacién de problemas; Retirada social; los cuales explicaron un 61 % de la varianza y
obtuvieron coeficientes de consistencia interna entre 0,63 y 0,89. La validez convergente se
comprob¢ utilizando las intercorrelaciones entre escalas y las correlaciones con
disposiciones de personalidad (NEO-FFI) y eficacia percibida del afrontamiento (Cano,
Rodriguezy Garcia, 2007).

Mientras que laresiliencia, se determiné a través de la Escala de Medicion de la Resiliencia con
mexicanos (RESI-M), la cual se compone de 43 items divididos en cinco factores: Fortaleza y
confianza en si mismo; Competencia social; Apoyo familia; Apoyo social; Estructura. La
confiabilidad de los factores oscila entre 0.79 y 0.92 y la escala total tiene una confiabilidad de
0.93 (Palomary Gémez,2010).

Procedimiento

El protocolo de investigacion fue aprobado por el Comité de Bioética del CRIT Michoacan, se
invitd a participar a los cuidadores que cumplian con los criterios requeridos, y de manera
individual se entregd a cada participante el consentimiento informado y los instrumentos
respectivamente, los cuales fueron proporcionados por personal de psicologia capacitado. La
administracién de los cuestionarios se inici6 en enero del 2016 y se extendi6 hasta febrero del
2016.Los datos fueron procesados utilizando el programa estadistico SPSS version 17.
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Resultados
Caracteristicas sociodemograficas de la muestra

Se incluyeron en el estudio 60 cuidadores primarios de pacientes con diagndstico de paralisis
cerebral, atendidos en el CRIT Michoacan. Los participantes se clasificaron en dos grupos de
acuerdo a la severidad de la paralisis; el primer grupo lo integraron 31 familiares de pacientes
con paralisis cerebral leve o moderada y el segundo grupo 29 familiares de pacientes con
pardlisis cerebral severa. Ambos grupos presentaron caracteristicas sociodemograficas
homogéneas, como se describenenlatabla 1.

Tabla1
Caracteristicas sociodemogrdficas de la muestra de acuerdo a la severidad de la PC
Variable Grupo 1 Grupo 2
Cuidador PC leve Cuidador PC
o moderada severa
N=31 N=29
Rango de edad 23-50 afios 23-56 anos
f f
Sexo
Mujeres 28 28
Hombres 3 1
Ocupacién
Hogar 15 23
Estudiante 1 1
Empleado 9 1
Comerciante 2 2
Otros oficios 1 2
Desempleado 3 0
Escolaridad
Sin estudios 0 3
Nivel basico 15 17
Nivel medio 9 4
Nivel superior 7 5
Estado civil
Soltero 4 4
Casado 21 23
Separado 4 0
Divorciado 1 0
Union libre 1 2
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Para comparar las puntuaciones de los grupos, se utilizo la prueba t de Student para muestras
independientes. Se encontraron diferencias estadisticamente significativas en el Inventario
de Estrategias de Afrontamiento que corresponden a las variables de expresion emocional y
pensamiento desiderativo entre los grupos (ver tabla 2). En la variable de expresion
emocional, se observa que el grupo de cuidadores de nifios o adolescentes con PC leve o
moderada obtuvo una mayor puntuaciéon (M=74.32), comparado con el grupo de cuidadores
de individuos con PC severa (M=57.97). Por otro lado, en la variable pensamiento
desiderativo, la puntuacién mas alta la obtuvo el grupo de cuidadores de nifios o adolescentes
con PCleve o moderada (M=69.19).

Tabla 2
Diferencias en las estrategias de afrontamiento entre cuidadores de individuos con PC
leve 0o moderada y. PC severa

Grupo 1 Grupo 2
PCleve o PC severa
moderada
M DE M DE t p
Expresion emocional 74.32 21.9 5797 278 244 .017

Pensamiento desiderativo 69.19 29.5 4597 299 3.12 .003

Cabe mencionar que, al realizar el analisis estadistico entre las edades de los pacientes, no se
encontraron diferencias significativas. Del mismo modo, en cuanto a los puntajes en la Escala
de Medicion de la Resiliencia con Mexicanos (RESI-M), no se encontraron datos
estadisticamente significativos entre los grupos estudiados.

Discusion

El estudio muestra que la estrategia Expresion Emocional, es significativamente mayor en la
poblacién de los cuidadores primarios de hijos con paralisis cerebral leve; asi como la
estrategia Pensamiento Desiderativo, que es significativamente mayor en la poblacién de los
cuidadores primarios de hijos con paralisis cerebral leve y moderada. La expresiéon emocional
ha sido considerada como una de las estrategias de afrontamiento activa; sin embargo, el
pensamiento desiderativo se ha clasificado como una estrategia de afrontamiento pasiva
(Sepulveda-Vildésola, Romero-Guerray Jaramillo-Villanueva, 2012).

En la literatura se reporta que un método de afrontamiento incorrecto y pasivo puede
aumentar la intensidad de la respuesta de estrés percibida y provocar repercusiones
negativas en el aspecto emocional y en el rendimiento (Lazarus, 1990). Asi mismo, un
afrontamiento inadecuado en una situacion de estrés agudo puede llevar a un estrés crénico y
a la aparicién de estados emocionales negativos y psicopatoldgicos (Escamilla, Rodriguez y
Gonzalez, 2009) asi como a una alteracién de la capacidad para tomar decisiones (Gotttlieb,
1997).
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Esto sugiere que en el grupo de cuidadores primarios de personas con paralisis cerebral leve y
moderada hay tendencia al manejo inadecuado de la discapacidad, evitando situaciones
estresantes, fantaseando sobre realidades alternativas pasadas, presentes o futuras, y
evadiendo la expresion de las emociones y de los sentimientos que se viven; mientras que en el
grupo de cuidadores primarios de personas con paralisis cerebral severa hay mayor
reconocimiento de sentimientos y expresion emocional.

De acuerdo con un estudio realizado por Espin (2009) los sentimientos que mas comunmente
manifestaron los cuidadores primarios, fueron angustia, ira y miedo. Por otro lado, en la
investigacion realizada por Achury, Castano y Gémez, Guevara (2011) los cuidadores ven su
labor de una manera gratificante y se sienten satisfechos por los logros alcanzados por la
persona que cuidan. Sin embargo, también se sienten agotados por la falta de apoyo
econdmico y emocional por sus familiares y entidades. Asi pues, se puede evidenciar que
existe una amplia gama de emociones en torno al cuidador primario. En la presente
investigacion, se hizo evidente que, los cuidadores primarios de los pacientes con paralisis
cerebral leve, son mas propensos a expresar sus emociones, y ello, permite que la gama de
emociones negativas, tengan una via de escape y se permitan desahogarse para liberar la
cargay tensién emocional que implica el cuidado permanente de la persona con discapacidad.
Por el contrario, los cuidadores de personas con paralisis cerebral severa, tienden a presentar
conductas evitativas en torno a sus dificultades.

De acuerdo con la evidencia, se observa que la poblacién de los cuidadores primarios de
personas con paralisis cerebral leve o moderada, presentan mayor tendencia a un
afrontamiento desadaptativo, por lo cual, sugerimos realizar una serie de talleres e
intervenciones dirigidos a esta poblacion, con el objetivo de desarrollar y potencializar la
aceptacion de la situacidn, la resiliencia y otros recursos emocionales, tanto del cuidador
primario, como de la familia con un miembro con discapacidad con paralisis cerebral leve o
moderada.

Vale la pena considerar, el hecho de que, de haber tenido una muestra mayor, probablemente
hubieran existido diferencias significativas en el factor de Apoyo Social, en la escala de
Resiliencia. Asi mismo, es importante plantear en un futuro estudio, la medicion utilizando
unidades simétricas, que nos permita correlacionar las estrategias de afrontamiento
adaptativasy nivel de resiliencia.

Conclusion

De acuerdo con Blanca Nufiez (2003) la familia que tiene un hijo con discapacidad afronta una
crisis movilizada a partir del momento de la sospecha y posterior confirmaciéon del
diagnéstico. La autora postula: “La confirmacion del diagndstico implica enfrentar esta crisis
para la familia representa tanto la oportunidad de crecimiento, madurez y fortalecimiento,
como el peligro de trastornos o desviaciones en alguno de sus miembros o a nivel vincular. En
este sentido, es un momento decisivo y critico donde los riesgos son altos y donde el peligro
parael surgimiento de trastornos psiquicos y la oportunidad de fortalecimiento, coexisten”.
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Ante este postulado y dados los resultados, podemos afirmar que cada familia es Unica y
singulary procesara esta crisis de diferentes modos. Tanto su intensidad como la capacidad de
superarla varian de una familia a otra. Muchas familias logran reacomodarse ante la situacidn,
mientras que otras quedan detenidas en el camino.

A manera de conclusion, se puede decir que nivel de adaptacion de los progenitores de hijos
con discapacidad, puede estar relacionado con la gravedad e independencia funcional de la
discapacidad, en esta investigacion se encontro que los padres de hijos de PC leve o moderada
son quienes presenten mayores dificultades paraadaptase alas nuevas condiciones de vida, lo
anterior destacalaimportancia de enfatizarla atencién a esta poblacion.

Continuar con un abordaje psicoterapéutico y realizar talleres que permitan la expresiéon
adecuada de emociones y la aceptacion de la discapacidad resulta una tarea fundamental en
este tipo de poblacién.
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