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Resumen

La Paralisis Cerebral es una condicién que afecta las habilidades motoras de los nifios y
constituye el segundo motivo de atencidon en los Centros de Desarrollo Infantil del Estado
Zulia. Esta alteracion perturba al grupo familiar, por ello el objetivo del presente trabajo
es determinar la actitud de las madres ante la Paralisis Cerebral de sus hijos. La
investigacion fue descriptiva, la muestra estuvo constituida por 50 madres y se disefié un
instrumento que mide la variable y sus componentes: cognitivo, afectivo y conductual. Los
resultados fueron que las madres poseen una actitud positiva ante el evento con un
promedio de 4.66 + 1.82. En las dimensiones: cognoscitiva: las madres conocen qué es la
Paralisis Cerebral (4.57 + 1.89), afectiva: se sienten optimistas y esperanzadas en torno
al avance de su hijo (4.44 + 1.99) y comportamental: se muestran activas ante ello,

realizando acciones que las benefician psicolégicamente a ellas y a su hijo (5.02 + 1.47).
Palabras clave: Paralisis cerebral, madres, actitud.

Maternal Attitudes Toward Having a Child with Cerebral Palsy

Abstract

Cerebral palsy is a condition affecting the motor functions of children and it is the second
most-important reason for seeking medical attention at Infantile Development Centers in
the State of Zulia. This condition disturbs the family group, so the objective of this study
is to determine the attitude of mothers facing their children’s cerebral palsy. The
investigation was descriptive, the sample consisted of 50 mothers, and an instrument was
designed to measure the variable and its components: cognitive, affective and behavioral.

The results were that the mothers have a positive attitude toward the situation on an
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average of 4.66 1.82. In the cognitive dimension, 4.57 1.89 of the mothers know about
cerebral palsy; in the affective dimension, 4.44 1.99 of them feel optimistic and hopeful
around their child’s progress; and in the behavioral dimension, 5.02 1.47 of the mothers
face the situation actively, carrying out actions that benefit both themselves and their

children psychologically.
Key words: Cerebral palsy, mothers, attitude.
Recibido 23-01-2003 .Aceptado: 02-12-2003
Introduccion

La paralisis cerebral es definida como las manifestaciones motoras de una lesion cerebral
que ocurre durante el periodo madurativo del sistema nervioso central (Pefia, 1999). Es
un trastorno no progresivo de la funcién motora debido a una lesidn cerebral permanente
producida antes, durante o después del nacimiento. La incidencia de la paralisis cerebral
se encuentra entre el 2 al 5% de los nacidos vivos (Peflia, 2001). Al igual que el retardo
mental y el resto de condiciones dadas por lesiones al cerebro, la paralisis cerebral refleja
una problematica no sélo individual, sino colectiva, enfocada desde diferentes puntos de

vista: social, sanitario, educativo, familiar.

Desde la perspectiva familiar, Mackie et al. (1998) estudiaron como afecta en la vida
familiar la presencia de un hijo con paralisis cerebral, encontrando desajustes en el estilo
de vida; Lambrenos et al. (1996) en un estudio similar observé que para los padres el
haber sido diagnosticado su hijo con paralisis fue descrito como un golpe por lo cual se
sienten afectados en sus vidas. Otros investigadores tales como Horiguchi et al. (1999) y
Mobarak et al. (2000) relacionaron salud mental y estrés en madres de nifios con paralisis
cerebral, obteniendo que las madres ante esta circunstancia solicitan apoyo para aminorar

el nivel de ansiedad.

Las conclusiones de estas investigaciones muestran que la actitud que la familia asume
ante la experiencia de tener un hijo con pardlisis cerebral es influenciada por diversos
factores personales y sociales, por lo cual interesa describir las caracteristicas positivas

que pudiesen facilitar una adecuada orientacion al grupo familiar de estos nifios.

La teoria de Hovland y Rosenberg (1960) postula la actitud como la congruencia entre el
afecto y las creencias que se muestran ante un evento u objeto, originando la formacién
estable de actitudes que se manifiestan en conductas y afirmaciones verbales congruentes

con relaciéon al estimulo presentado. Esta manifestaciéon permite medir la actitud social de
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un sujeto ante una determinada situacién (Myers, 2000; Salazar et al. 1982). A partir de
este postulado tedrico y considerando que los padres —especialmente la madre— son el
primer contacto del nifio que facilita la adaptacion al entorno, es que la presente
investigacion tiene como objetivo determinar las actitudes de un grupo de madres de
nifos con pardalisis cerebral, describiendo los componentes afectivos, cognitivos y
conductuales propuestos en la teoria de Hovland y Rosenberg y fundamentados en la
premisa de que la actitud de las madres en estas circunstancias influye en el desarrollo
integral del nifio. A partir de este conocimiento, se pudieran desarrollar programas que
favorezcan la aparicion de actitudes facilitadoras del progreso del nifio, asi como de
conductas que fortalezcan la competencia en la familia con respecto al manejo del nifo,

considerando las necesidades de todos los miembros del grupo familiar.
Objetivos

e Describir la actitud de las madres ante la experiencia de su hijo con pardlisis

cerebral.

e Caracterizar la diada afectiva-cognitiva asi como el comportamiento en las

actitudes de las madres de nifios con pardlisis cerebral.
Metodologia
Tipo y disefo de investigacion

El estudio realizado fue de tipo descriptivo con un disefio no experimental, transversal
descriptivo donde se recolectaron los datos en un s6lo momento con el propdsito de

describir la variable Actitud.
Poblacién y muestra

La poblacidon estuvo conformada por 102 madres de nifios con diagnéstico de Paralisis
Cerebral que asistieron durante el afio 2002 a las instituciones de Educacién Especial del
Ministerio de Educacién en el estado Zulia, Venezuela. La muestra seleccionada fue de tipo
intencional, los sujetos debian cumplir con las caracteristicas de ser madres de nifios con
Parélisis Cerebral en edades de 0 a 6 afios y que asistieran a una institucidn educativa
especial en el municipio Maracaibo, e stado Zulia. Del total de 102 madres fue posible
entrevistar 50 (49%), quienes cumplieron con las caracteristicas mencionadas Yy

respondieron a la convocatoria.
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Instrumento

Escala de Actitud para Paralisis Cerebral (A. Celli y R. Romero, 2001): Este
instrumento se elabord con el objetivo de medir el constructo Actitud en madres que
enfrentan la experiencia de un hijo con Pardlisis Cerebral. La escala se presenta en un
formato tipo Likert de seis puntos, donde el sujeto debe indicar el mimero que mejor
refleje su grado de acuerdo o desacuerdo en relacién al item descrito. Se disefiaron
reactivos para cada dimension: 11 para el componente afectivo, 10 para el cognitivo y 10
para el componente conductual, siendo un total de 31 reactivos para toda la escala
definitiva. El puntaje minimo para la escala es de 31 puntos y el maximo de 186. Dentro
del instrumento el componente afectivo puede tener un puntaje minimo de 11 y un
méaximo de 66 y los componentes cognitivo y conductual pueden tener un puntaje minimo

de 10 y un méximo de 60.

Se considera que los sujetos que obtengan puntajes que oscilen entre 31 a 93 tendran

una “actitud desfavorable”, valores entre 94 y 186 se considera una “actitud favorable”.

Para validar el instrumento se realizé una prueba piloto con una muestra con
caracteristicas similares al grupo de investigacion. Para esta prueba se obtuvo una
confiabilidad por el coeficiente de Cronbach de 0.81 lo que indicé que la prueba es
altamente homogénea y confiable. Posteriormente se ejecutd el proceso de validez
discriminante a través del método de tabulacion de los cuartiles superiores e inferiores y
el calculo de la t de Student. Para determinar la validez de constructo se utilizé el Método
Multivariado de Analisis Factorial de Componentes Principales donde los items fueron
sometidos al procedimiento de correlacion item-total, seleccionando sélo los que
mostraron eigenvalue iguales o por encima de 0.30 y con los reactivos resultantes se
realizé el Andlisis Factorial por Rotacion Varimax. La varianza total explicada por los tres
componentes: afectivo, cognitivo y conductual es de 33.1%. Se realiz6 la correlaciéon entre
la variable adaptacién cognitiva y sus dimensiones, cuyos resultados presentan una fuerte
correspondencia, siendo la probabilidad asociada con ellas menor a 0.001. Los datos
fueron analizados a través del Software Estadistica para Ciencias Sociales SPSS version
7.5.

Resultados

La muestra estuvo conformada por 50 madres cuyas edades estuvieron comprendidas
entre 21 y 45 afios (promedio = X = 33.20 afios), mas del 60% eran mayores de 30 afos.
El 48% se dedica a oficios del hogar, 32% son empleados, 12% se dedica al comercio

independiente, 4% son obreros y 4% estudiantes. Con relacién al nifio con Paralisis
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Cerebral las edades estuvieron comprendidas entre los 3 meses y los 70 meses (5 afios,
8 meses). La mayoria de los nifios estuvieron en el grupo de menos de 1 afio (48%) vy la

menor cantidad de nifios en el grupo de mayores de 5 (4%0).

Para la variable Actitud se obtuvo un promedio de 4.66 + 1.82; S2= 3.32. En el Cuadro
1 se observa que es el componente conductual el que posee una mayor contribucion en la
Actitud (X = 5.02 =% 1.47), seguido del componente Cognitivo (X = 4.57 + 1.89) y
finalmente el Afectivo (X = 4.44 + 1.99). Se obtuvo una diferencia altamente significativa
(p < 0.000) entre la media del componente conductual con respecto a los otros dos

componentes.

Para presentar las calificaciones seleccionadas por las madres a los items que miden
cada uno de los componentes de la actitud dentro del instrumento, se agruparon las
respuestas en la siguiente forma: completamente de acuerdo, moderadamente de acuerdo
y ligeramente de acuerdo como favorable; por lo tanto, las calificaciones indican un
puntaje mas alto cuando la respuesta tiene un mayor significado para el sujeto. El caso es
contrario en las respuestas: completamente en desacuerdo, moderadamente en
desacuerdo, ligeramente en desacuerdo, tomandose como desfavorable por lo que las

puntuaciones emiten un resultado mas bajo.

Cuadro 1
Descriptivos para la Variable y Componentes

Promedio Desviacion VarianzaVaor Valor
Estandar (S) (v2) Minimo Maximo

Variable Actitud 4.66 1.82 3.32 110 162
Componentes

Afectivo 444 1.99 3.95 37 62

Cognitivo 457 1.89 357 29 58

Conductual 5.02 147 2.16 33 59

Con relaciébn al componente afectivo, en el Cuadro 2 se presenta el promedio, la
desviacién estandar y varianza para los once items que conformaron esta escala. Se
observa que la mayoria de las respuestas tienden a ser favorables; tal es el caso de 5.50
que muestra la media para la afirmacién referida a sentirse bien por la compaiiia del
personal del centro en el proceso. El promedio disminuye a 2.52 en la pregunta referida al
rechazo que sienten hacia la condicién de su hijo. En mas de 7 items, la media se ubica
por encima de 4.44, indicando que la actitud de las madres es favorable en este

componente.
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Cuadro 2
Estadistica Descriptiva de los Items del Componente Afectivo

Media Desviacion Varianza

Afirmacion (X) Esténdar (S 2
%

Me siento triste con la condicién de mi hijo. 4.44 204 4.16
Me siento acompafiaday tranquila con los profesionales 550 0.78 0.62
del centro del desarrollo infantil.
Siento que mi hijo me hace feliz, esun regalo delavida. 5.20 0.96 0.93
Me siento optimista con la evolucion de mi hijo. 5.28 124 155
El nacimiento de mi hijo trajo alegrias ami hogar. 5.30 0.97 094
ﬁ;j(?:to muchas ilusiones con respecto a desarrollo de mi 530 105 111
Me siento confundida ante el manejo de mi hijo. 3.98 2.18 4,79
Siento rechazo por mi hijo. 252 2.00 4.00
ﬁ;j%r.]to alegria por poder intervenir en la evolucion de mi 502 174 304
Me siento estresada por tener un hijo con pardlisiscerebral  2.52 2.07 4.29
Siento ansiedad por el cuidado de mi hijo. 334 234 5.49

Para el componente cognitivo el Cuadro 3 muestra que las madres conocen que es la
pardlisis cerebral, su etiologia, intervencion y la importancia de la educacion de sus hijos,
mostrando una media maxima para esta subescala de 5.52. Es de notar la jerarquia
otorgada a la afirmacion sobre el centro educativo como lugar de desarrollo del potencial
de su hijo (5.14) evidenciando la labor positiva que segun ellas realiza el mismo. Se

encontré que en el 100% de las afirmaciones las madres respondieron de forma favorable.

Cuadro 3
Estad istica Descriptiva de lositems del Componente Cognitivo

Media Desviacion Varianza

Afirmacion (X)  Estandar (S) 2
%

Conozco lo que es la pardlisis cerebral. 4,76 150 2.26
Laparalisis cerebral es una enfermedad neurol 6gica. 4.50 199 3.96
Lapardlisiscerebral esde etiologia multifactorial. 4.82 173 3.00
Mi hijo con paralisis podrarelacionarse con otros nifios 474 1.78 3.17
Existen causas postnatales que dan origen ala pardlisis 452 1.89 3.60
cerebral.
Lapar dlisis cerebral puede ser debida a accidentes
genéticos 0 cromosdmicos 3.76 213 4.55
El tratamiento parala pardlisis cerebral estd basado en 334 2.27 5.16
medi camentos principal mente.
Mi hijo podr arecibir educacion a pesar de su condicion. 5.52 1.26 1.60
Las orientaciones de los profesionales del centro educativo  5.14 159 253
permitiran el desarrollo pleno de mi hijo.
L os avances de las disciplinas relacionadas con la 464 1.69 2.88

psicologia ayudan al desarrollo de mi hijo.
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En el Cuadro 4 se presenta la dimension conductual, las madres respondieron al item
que resalta la importancia de la asistencia a la orientacién de los especialistas de forma
favorable con una media de 5.48. En lo que se refiere a su intervencidn en el tratamiento
y la ayuda de los especialistas mostraron una media de 5.54 y 5.46. Se observa que las
medias se ubican sobre el 4.02 lo que determina una actitud de las madres de nifios con
parélisis cerebral favorable en relacion a las conductas emitidas para el desarrollo de las

potencialidades de su hijo.

Cuadro 4
Estad istica Descriptiva de lositems del Componente Conductual

Media Desviaci 6n Varianza

Afirmacién (X)  Estandar 2
S v
Llevar ami hijo arecrearse |o estimula positivamente. 5.40 0.88 0.77
Asistir alas orientaciones de los profesionales mejoraraa  5.46 0.70 0.49
mi hijo.
Asistir a diferentes eventos relacionados con el dreade 5.38 124 154
educacion espécial me ayudara a entender mejor a mi
hijo.
Laestimulaci 6n que le proporciond ami hijo permiteque  5.44 1.05 110
él aprenda a valorarse a si mismo
Es importante organizar €l tiempo para participar en el 458 173 3.02
tratamiento de mi hijo.
Ser constante con lacitaayudaraami hijo. 5.48 0.93 0.86
Buscando ayuda psicol 6gica podré sobrellevar la 4.02 188 357
situacion de mi hijo.
Solicitando orientacién alos especialistas podré conocer  5.54 0.97 0.94
mejor lapar lisis cerebral.
Al conversar con otras madres de nifios con pardlisis 474 177 3.13
cerebral me ayudan a entender mejor esta situaci on.
Asistiendo a eventos, jornadas, charlas donde se recibe 418 1.83 3.37
informacion relacionada con la pardlisis cerebral ayudo a
mi hijo
Discusion

La Paralisis Cerebral es un fendmeno multidimensional que afecta todos los aspectos del
individuo asi como de su grupo familiar. Recientemente las investigaciones sobre paralisis
cerebral se han abocado a estudiar los esfuerzos que realiza la familia para manejar la
situacion (Shu-lin Lin, 2000). Por ello el objetivo del presente trabajo fue caracterizar las
actitudes de las madres ante la presencia de un hijo con Pardlisis Cerebral, describiendo

las emociones, cogniciones y conductas que ellas utilizan para sobrellevar la situacion.

En relaciéon a la variable Actitud los resultados permiten afirmar que en todas las

dimensiones que la componen el promedio obtenido se encuentra cerca del limite superior
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de la escala (6 puntos), determinando una percepcion favorable de las madres con

respecto a su hijo, observando con mayor influencia en ello al componente conductual.

Al analizar el componente afectivo, se muestra que este es el componente que
contribuye en menor grado en la actitud de las madres (X = 4.44), més no por ello posee
una influencia negativa sobre la variable. Las respuestas de las madres a las afirmaciones
son favorables, especificamente en aquellas donde se utilizan €rminos positivos tales

como: optimismo, felicidad, tranquilidad, alegria, compaiiia.

En esta subescala, se evidencia que las madres en su mayoria se manifiestan optimistas,
ilusionadas y esperanzadas con la evolucién de su hijo y con la ayuda que reciben de los
especialistas. Esto coincide con lo que reportado Milner et al. (1996), quienes concluyen
que el soporte que reciben las familias tiene mucha importancia para éstas. En la
afirmacién “me siento optimista con respecto a la evolucién de mi hijo”, se puede deducir
que en esta etapa del ciclo evolutivo por la que esta pasando el nifio, las madres tienen

percepciones optimistas de cémo se desenvolvera el futuro del nifio.

Por otro lado, las madres expresaron ansiedad y estrés, lo que ha sido investigado por
Mobarak et al. (2000) que encontraron que las madres sentian estrés ante la situacion de
cuidar y atender a su hijo con paralisis cerebral. En esta misma linea Shinghi et al. (1990)
reportan en 50 familias, gran estrés crénico, frecuente disrupcién de la rutina familiar y
pobre interaccién social producto de la convivencia con un nifio discapacitado. Asimismo,
Lambrenos et al. (1996) relacionaron la discapacidad y salud mental de la madre que en
la mayoria de los casos es la que cuida al nifio con pardalisis cerebral, concluyendo que la
madre estaba mas deprimida segln era sometida a mas estrés psicosocial. Algo
semejante refiere Ledn (1998) hallando diferencias en el clima familiar de los padres que

poseen un hijo con retardo mental.

Es de hacer notar que en el item “me siento confundida”, un gran nimero de madres
contest6é afirmativamente, lo que se asemeja a lo estudiado por Mackie et al. (1998),
quienes encuentran que se producen desajustes en el estilo de vida de las familias de
nifos con paralisis cerebral. También este tipo de respuesta puede deberse a que los
nifios tienen poca edad y las madres estan todavia entendiendo lo que les ha acontecido

para adaptarse al evento.

En relacién al componente cognitivo, se encontraron respuestas favorables en su gran
mayoria (media = 4.57) lo que indica que un gran mimero de madres afirma conocer
varios aspectos acerca de la paralisis cerebral. 80% de las madres indicé que la paralisis

cerebral puede deberse al uso de drogas, coincidiendo con las causas que presenta Pefa

file://C:\SciEL O\serial\ed\v11lnl\body\art 05.htm 25/05/2006



Encuentroll(1)completa Fagina9de 12

(1999) en su Manual de Neurologia Pediatrica. Asimismo, las madres conocen cuales son
las alternativas que tienen desde el punto de vista pedagdgico, respondiendo a este item
en forma favorable en un 94%, tal como lo estudiado por Azaula et al. (2000),
determinando que contar con el apoyo pedagégico para nifios con paralisis cerebral,

produce mayor funcionamiento global.

Se consiguié una cifra del 50%, es decir, limitrofe entre respuestas favorables y
desfavorables, con respecto al uso Unico de medicamentos para mejorar la paralisis
cerebral, esto se puede interpretar como consecuencia de la gran importancia que en este
medio se le otorga al médico para resolver este tipo de dificultades, lo que habria de

esclarecer al contactar este grupo.

En general, en este componente las afirmaciones podrian parecer muy especificas para
ser respondidas por las madres. Sin embargo, las expresiones pueden ser producto de la
atencion temprana que estas madres han recibido y contindan en proceso, en donde se

les informa del cuidado y atencién de su hijo.

El componente conductual es el que realiza un mayor aporte en esta investigacion con
respecto a la variable actitud (Media = 5.02). Las respuestas presentes en esta subescala
permiten afirmar que las madres se sienten activas en el proceso de mejoramiento de la
calidad de vida de su hijo con paralisis cerebral, integrandose a las actividades de
estimulacién y haciéndolas parte de su rutina diaria, tal como fuera estudiado por

Hinojosa y Anderson (1991) en un reporte previo.

La respuesta al item “llevar a mi hijo a recrearse podra estimularlo positivamente” fue en
un 98% favorable, lo que contradice la investigacién de Blum et al. (1991) quienes
encontraron que los padres de nifios con espina bifida y paralisis cerebral brindan una
recreacion pobre para sus hijos, siendo la orientacion de esta actividad hacia opciones
sedentarias. También se hallaron respuestas ligeramente desfavorables en relacién a la
busqueda de ayuda psicolégica, lo cual luce como una reaccién tipica del medio social en
el cual estd inmersa la muestra, que no reconoce suficientemente los beneficios que puede
ofrecer el asesoramiento personal, ante las situaciones dificiles como las que ellas estan

pasando.

Un 74% de las madres afirmé que asistir a jornadas y eventos de educacion especial
puede favorecer a su hijo, esto es similar a lo que Nava (1998) consigui6 en las madres
de nifios con hemofilia, las cuales buscaron apoyo social e integraciébn a grupos de

estudio.
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Tal como lo afirma Block (1995), las madres pueden y copian modelos ofrecidos por los
especialistas en el manejo diario del nifio y éstos mejoran notablemente. Las madres de
este estudio respondieron en un 84% que compartir sus experiencias con otras madres las
favorecia, copiando modelos de otras madres a las que les ha acontecido un evento
similar. Al respecto, Nava (1998) estudié los estilos de afrontamiento del problema
encontrando que las madres buscaban apoyo del grupo, lo cual se evidencia claramente
en esta respuesta. Gambhir et al. (1993), en su estudio enfatizan la necesidad de
constante apoyo a las madres y sus actitudes para lograr un mejor cuidado del nifio. Se
puede afirmar que es necesario que se les ofrezca apoyo a las madres partiendo del

compartir con sus iguales.

En conclusién, el estudio de los tres componentes que conforman la variable Actitud, ha
originado la confirmacién del postulado de Hovland y Rosenberg en su llamada teoria de
congruencia cognitiva, la cual expresa que: si existe congruencia entre los componentes
afectivo y cognitivo de las actitudes, la conducta serd& mas estable. Se observé que las
madres presentan sentimientos positivos de afecto, alegria, optimismo, conocen que es la
paralisis cerebral y cuales son las opciones para su intervencion desde el punto de vista
médico y psicopedagogico, lo que hace que emitan conductas favorables para el desarrollo

de su hijo, asi como para su adaptacion al evento.

Por ello se afirma que en las madres de nifios con paralisis cerebral, se ha determinado
congruencia entre los componentes afectivo y cognitivo, lo que permite que muestren una
conducta favorable hacia el desarrollo integral de su hijo, sintiéndose optimistas y
esperanzadas. Las instituciones que atienden a estos nifios, deben considerar este
hallazgo para la promocidon de mayores actividades que involucren la familia, considerada

como factor primordial en la evolucién satisfactoria del nifio.
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