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Resumen

Esta investigacion hace referencia a la resiliencia en madres que tienen un hijo o
hija con paralisis cerebral. Resiliencia la capacidad de los sujetos para sobreponerse
a periodos de dolor emocional y traumas. Cuando un sujeto o grupo es capaz de
hacerlo, tiene una resiliencia adecuada y puede sobreponerse a contratiempos o
incluso resultar fortalecido. La investigacion es de corte cualitativo, con alcance
exploratorio basado en tres casos unicos, dentro de un contexto sociocultural
semiurbano del Estado de México. Tiene como objetivos: a) Explorar si existe la
resiliencia en madres de hijos (as) con paralisis cerebral infantil, b) ldentificar los
factores que intervienen para propiciar la resiliencia en madres de hijos (as) con
paralisis cerebral. Una vez recolectados los datos, estos se analizaron, caso por
caso. En cada caso se buscaron factores que ayudaron a propiciar la resiliencia en
el proceso con la paralisis cerebral como la familia, la religion y redes de apoyo.
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Abstract

This research refers to resilience in mothers who have a child with cerebral
palsy. Resilience the capacity of subjects to overcome periods of emotional pain and
trauma. When an individual or group is able, have adequate resilience and can
overcome setbacks or even be strengthened . The research is qualitative |,
exploratory scope based on only three cases, within a semi-urban socio-cultural
context of the State of Mexico . Aims to: a) explore whether there is resilience in
mothers of children (as) with cerebral palsy , b ) identify factors involved in promoting
resilience in mothers of children (as) with cerebral palsy. Once the data is collected ,
these case by case analyzed . In each case factors that helped foster resilience in the

process with cerebral palsy as the family , religion and support networks were sought.

Keywords: resilience , mothers, children , cerebral palsy.

Introduccion

La pardlisis cerebral constituye un grupo heterogéneo de trastornos
neuromotores de naturaleza estable, no progresiva, debidos a lesiones cerebrales
estaticas de diversas causas, producidas en el utero, durante el parto 0 meses
después del nacimiento (encefalopatia perinatal). Las lesiones pueden deberse a la
prematuridad (hemorragia peri ventricular), malformaciones cerebrales (microgiria,
paquigiria y porencefalia), asfixia perinatal (ulegiria, leucomalacia periventricular, etc.)
o traumatismos craneales. Durante los dos primeros afios de vida es dificil diferenciar
entre lesion cerebral estatica y un trastorno neuroldgico progresivo, debido a la

rapidez del crecimiento y el desarrollo motor Wesberg (1986).

De acuerdo con Del Aguila (2006). La Paralisis Cerebral, es un grupo de
sindromes de compromiso motor no progresivo, pero frecuentemente cambiante,
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secundario a lesiones o anormalidades del cerebro, ocurridas en estadios tempranos
del desarrollo. La secuela de una afeccion encefalica caracterizada por un trastorno
persistente, pero no invariable, del tono, la postura y el movimiento, que aparece en
la primera infancia y no solo es directamente secundaria a esta lesion no evolutiva
del encéfalo, sino que se debe también a la influencia que dicha lesidn ejerce en la

maduracion neuroldgica.

Segun Lenis (2006). Las causas de la PC pueden ser divididas en 3 grupos: a)
congénitas: Hace referencia a condiciones asociadas con factores intrauterinos,
natales o perinatales: Prematurez, desnutricion intrauterina, encefalopatia hipoxico
isquémica y trauma perinatal entre otras, b) adquiridas: Son causas mixtas que
producen dafno en el control del area motora como por ejemplo infecciones del
sistema nervioso central, accidentes cerebrovasculares de etiologias diversas. c)

genéticas: Son el resultado de una lesion determinantemente genética.

Por otro lado de acuerdo con Wesberg, 1986) clasifica a la paralisis cerebral

de la siguiente forma:

a) Diplejia espastica

b) Tetraplejia espastica

¢) Hemiplejia espastica

d) Paralisis cerebral extrapiramidal

e) Formas mixtas de la paralisis cerebral

Resiliencia, conceptualmente es entendida como la capacidad mostrada por
individuos provenientes de entornos desfavorecidos para sobreponerse a la
adversidad en beneficio del propio crecimiento personal. Resiliencia es tomado de la
Fisica en la que es entendida como “elasticidad” semejante a la mostrada por los
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cuerpos que vuelven a su estado inicial después de estar sometidos a presiéon. Es un
mecanismo de autoproteccién que amortigua los choques del trauma manifestandose
desde la mas tierna infancia; primero, mediante el tejido de lazos afectivos y, luego, a
través de expresion de las emociones. La resiliencia tiene que ver con el
temperamento desarrollado por los seres humanos como potencial de su actuacién
social (Anzola, 2006; Barudy, 2010; Ospina, 2005).

El desarrollo de esta capacidad es posible tanto para los padres como para los
hijos y las hijas; y su emergencia esta estrechamente ligada con la existencia de una
parentalidad sana y competente. Es asi porque la resiliencia es aquel resultado de un

proceso complejo, el efecto de una interaccion entre la persona y su entorno.

Algunas personas logran superar condiciones severamente adversas y logran
transformarlas en una ventaja o estimulo para su desarrollo biopsicosocial. La
resiliencia es sobreponerse, salir del lugar donde se hundio; es una forma de
reconstruir lo que se perdid y sobreponerse a las situaciones desfavorables
(Gonzalez, 2011).

Es fundamental hacer mencién, De acuerdo con Saavedra (2010) que la
resiliencia no es una caracteristica innata de la persona, sino que esta va hacer el

resultado de la interaccion entre las personas y su ambiente.

En psicologica la palabra resiliencia cobra un sentido distinto, conlleva un
aspecto dinamico que implica que el individuo traumatizado se sobreponga y
reconstruya gracias a diferentes factores (Cyrulnik 2007; Gonzalez, 2011) que
contribuyen a desarrollar el proceso de la resiliencia, tales como tener relaciones de
carifio, en donde emanen amor y confianza, muestras de apoyo dentro o fuera de la
familia, con amigos, compafieros o la pareja. En esta investigaciéon es de gran
importancia la parte familiar, debido a que la resiliencia familiar implica el
compromiso Y la conciencia de todos los miembros de la familia, quienes contribuyen
de diversas maneras al bienestar familiar (Henderson, 2006; Melillo, Suarez &
Rodriguez, 2008); Existe una caracteristica particular de estas familias, es el
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optimismo, como muestra de placer al saber que su hijo(a) con necesidades

especiales tiene una vida valiosa e irreemplazable (Henderson, 2006).

El papel de la familia muestra que la presencia de al menos un progenitor que
asegure una parentalidad competente, a proporcionar afecto y apoyo a los hijos,(as)
puede permitir a estos una nifiez, adolescencia y vida adulta sana y socialmente

constructiva.

En la mayoria de los casos es la mujer quien suele convertirse en la fuente
primordial de los cuidados de aquel o aquellos miembros de la familia que presentan
alguna discapacidad (Melillo et al., 2008), por lo que es importante también tener en
cuenta su propia salud mental y fisica, porque estas cuidadoras desempefian
muchas responsabilidades, al igual que juegan roles tales como: amas de casa,
madres, abuelas, esposas y en algunos casos trabajo fuera del hogar. La madre
juega un papel muy importante en cuanto al desarrollo de la resiliencia y los cuidados
de las personas con alguna discapacidad, son ellas quienes en la mayoria de las
veces se hacen responsables de las tareas y los roles que implican el cuidado de
personas con alguna enfermedad o discapacidad. Con base en lo anterior surge el
interés por estudiar la resiliencia en madres de hijos (as) con paralisis cerebral; a
través de los siguientes objetivos: a) Explorar si existe la resiliencia en madres de
hijos (as) con paralisis cerebral, b) Identificar los factores que intervienen para
propiciar la resiliencia en madres de hijos(as) con paralisis cerebral infantil.

Método

Se presenta una investigacion de corte cualitativo, con alcance exploratorio
basado en 3 casos unicos, dentro de un contexto sociocultural semiurbano del

Estado de México.
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Participantes:

Se solicito la participacion voluntaria y bajo consentimiento informado, de tres
mujeres, madres de hijos con diagndstico de paralisis cerebral, habitantes del
Municipio Zumpango de Ocampo. La edad de las participantes oscilaba entre los 27
y 50 afos de edad, con un nivel socioeconomico bajo, dos de las tres participantes
eran casadas en sus diferentes religiones (testigo de jehova y catdlica). Ninguna de
las participantes trabaja, quienes sustentan los gastos del hogar son sus parejas,
esto solo en dos de los tres casos y en el otro caso la madre depende totalmente de

los abuelos del menor.

Técnica de recoleccion de datos:

La recoleccién de la informacion se realizé a través de un relato guiado por siete
preguntas abiertas, cabe sefialar que a partir de las primeras preguntas fue comun
que las madres pudieran relatar la experiencia y abordar los aspectos relevantes
ofreciendo asi las respuestas de las preguntas restantes. Los relatos se recolectaron
durante varias sesiones, aproximadamente de 2 a 4 sesiones de acuerdo a las
condiciones de la participante y los principios de adecuacién y saturacion de la

informacion:

Cuénteme ;Como se describe a si misma?
¢, Como son sus dias, que actividades realiza durante toda la semana?

Con respecto a su hijo, ¢ Cdémo fue el proceso de su embarazd, desde primer

momento que se entera que esta embazada?
¢,Como fue el nacimiento de su hijo(a)?
¢, Como ha manejado la discapacidad de su hijo(a)?

¢Como ha sido el proceso que ha llevado, desde el momento que sabe el

diagnostico de su hijo, hasta el dia de hoy?
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¢ Ha recibido algun apoyo moral, econémico de parte de alguien, algun miembro
de la familia, amigo, conocido etc.?

Resultados

Una vez recolectados los datos, estos se analizaron, caso por caso. En cada
caso se buscaron factores que ayudaron a propiciar la resiliencia en el proceso con

la paralisis cerebral como la familia, la religion y redes de apoyo.

CASO 1: La madre “C1”, de 27 afnos catdlica, casada, con dos hijos uno de
cuatro y de dos afos, con un nivel socioeconémico bajo y escolaridad media
superior concluida, se dedica al hogar, realiza sus labores domésticas (lavar, barrer,
hacer la comida etc.), camina todos los dias, cargando a su hijo de 4 afos quien
presenta paralisis cerebral mixta severa, aproximadamente tarda 20 minutos de su
casa a la carretera, para tomar el transporte publico, para llevar a su hijo a la
escuela o al Teleton. El nifio depende totalmente de la madre, no camina, no habla,
solo balbucea. La madre es quien esta al cuidado de sus dos hijos, ya que su
esposo trabaja todos los dias realizando trabajos de herreria, es quien sustenta los
gastos del hogar. Las condiciones de la casa donde habitan es pequefia, no esta
terminada, el piso es de cemento, las paredes estan solo con tabique, el techo es de
lamina, solo cuentan con un cuarto para los cuatro familiares (dos hijos, padre y
madre), una cocina compartida con el comedor y un bafo pequefio no terminado,
tiene que salir al patio para lavar los trastes y la ropa, no cuentan con regadera en el
baro, calientan el agua para bafarse.

De acuerdo con Barudy (2010) refiere cinco caracteristicas de los padres
competentes y resilientes. 1) Afectividad y autoridad, en los cuidados y educacién de
los hijos, 2) flexibilidad o plasticidad, 3) capacidad para enfrentar y resolver
problemas ,4) habilidades de comunicacion, 5) destreza para participar en redes de
apoyo.
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Esta madre cuenta con algunas caracteristicas similares a las que refiere el
autor como el ser una persona luchadora, ve el lado positivo de las cosas, no se da
por vencida, hay una adecuada comunicacion entre su pareja y ella, hace que las
situaciones se afrontar con éxito ante los cambios inesperados o estresantes de su
vida, como el hecho de tener un hijo con paralisis cerebral. Al indagar sobre su
proceso, ella indica que nunca se estanco ante la noticia de la discapacidad, desde el
inicio se dedic6 a buscar ayuda en hospitales, con diferentes médicos, distintas
opciones; se levantd de este acontecimiento, en ningun momento decayo, todo lo
contrario comenzd a buscar alternativas para su hijo, fue un nifio deseado y muy
esperado por sus padres, aceptado a pesar de la discapacidad.

Entre algunas caracteristicas resilientes senaladas por Gonzalez (2011).
Compromiso, control, reto-desafio. En cuanto al compromiso, que presupone la
autenticidad, el reconocerse a si mismo como persona valiosa y capaz de lograr las
metas y los propdsitos existenciales que se proponga (2011) y que la participante
refiere en su discurso: “Siempre me han dicho que soy una guerrera y cuando me
dicen esas cosas es cuando yo me motivo y dijo vamos para adelante”. “Soy una

persona muy luchona, me encanta sonreir, ver el lado positivo de las cosas’.

Es una madre con actitud flexible ante acontecimientos que se propicien en su
vida, es la cabeza de la familia sabe manejar sus sentimientos e impulsos ante el
evento, se controla en momentos cuando la frustraciéon y la desesperacién la
invaden, suele llorar algunas noches, lo cual le ayuda y le funciona como desahogo.
Es una persona extrovertida le agrada hablar con la gente, ser sociable actua a
menudo espontdneamente suele ser impulsiva lo cual en algunos momentos le sirve
para no decaer y continuar, busca alternativas para relajarse y distraerse, su sentido
del humor le hacen ver las cosas de una manera funcional y objetiva.

Con referencia a la caracteristica de Control: maneja los estimulos en su propio
beneficio e interpreta los acontecimientos estresantes y los incorpora dentro de un
plan de metas Gonzalez (2011). Al respecto sefiala: “me centre en echarle ganas
motivarme para salir adelante, como dice el refran no vengo a ver si puedo, sino

porque puedo vengo”. Esta madre busca formas distintas de reaccionar ante el
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evento, fomenta estrategias que le permita sentirse mejor y ver el lado positivo de las

cosas (escuchar musica, vender por catalogo, lavar la ropa).

En este mismo sentido, se aprecia la caracteristica de Reto-desafio, que es la
manera en la que el sujeto percibira las situaciones complicadas como una
oportunidad de crecer. La madre afrontd la situacion y la vio como una manera de
crecer y aprenderle algo de su hijo, lo ve como un regalo que la vida le dio y que por
algun motivo su hijo esta con ella, “Tengo todo mi familia, mis hijos, mi esposo, mi

economia gracias a Dios estamos bien”.

Otro factor de apoyo es la religion, esta madre cree en un ser supremo que le
presté a su hijo por un tiempo para que pudiera estar con él. Transformé los
sentimientos de dolor y tristeza por los de amor y felicidad al tener con ella al hijo que
tanto habia estado esperando. “Por algo la virgencita de Guadalupe me dejo a mi

nino”.

El proceso que llevé a esta madre a ser resiliente, se fue construyendo a lo largo
de estos 4 afios, se construyo a partir de las personas de apoyo quienes realizaban
actividades que propiciaran la tranquilidad y el bienestar , ya sea fisico o emocional
de la madre.

Entre los factores que la madre manifestd fueron: las redes de apoyo social
(pareja, padres, hermanos), y la religion, quienes fungieron como parte importante de
este proceso. La manifestacion de sentimientos de ayuda y acompafamiento hacia la
madre, le aportaban tranquilidad y paz, evitando sentimientos de soledad y
desproteccion aun cuando en el acompanamiento se puede tener una actitud pasiva,
el simple hecho de saber que se esta ahi es suficiente para la persona que necesita

sentirse acompanada.

La situacion de esta madre y el resto de su familia de tener un hijo con paralisis
cerebral la ha llevado a salir adelante ante cualquier evento , no se paraliza, no se
estanca en las problematicas que pudieran suscitarle , desde el primer momento que
le dicen el diagnostico de su hijo, comienza a buscar alternativas de lugares donde

pueda llevarlo y darle un mejor tratamiento, acude a mas de un hospital (publicos y
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privados), ingresa al Teleton donde actualmente sigue recibiendo tratamiento,
ingresa al CAM (centro de atencién multiple), busca opciones de mejora para el
tratamiento de su hijo, busca alternativas , se informa acerca del diagnéstico de su
hijo, platica con madres que tienen algun hijo con alguna discapacidad, o que estan
en situaciones similares a la de ella, se da cuenta que existen situaciones mas

adversas que la de ella, mira el lado positivo de su situacion.

Al analizar los factores de apoyo a lo largo del proceso de esta madre, destaca
la familia, que estuvo presente en cada momento, padres, hermanos, esposo,
sobrinos. “Mi esposo se encarga del nifio, me ayuda a darle de desayunar a los
nifnos”. “Mi esposo va a dejarlo aqui con mi hermana, me lo cuida”. "Mis hermanos se
encargan de los nifos cuando me visitan”. "Mi mama me dice: descansa nosotros

M

hacemos lo demas”. “Mis sobrinos cuidan y quieren mucho al nifio”.

Para esta madre las redes sociales de apoyo son fundamentales, son personas
que estan a su alrededor y que en algunos momentos suelen ayudarla moral y en
ocasiones econémicamente. “El apoyo moral, psicoldgico casi siempre ha venido de

mis papas, mis hermanos, siempre han querido a mi hijo”. “Tengo mucha ayuda por

parte de mi esposo, psicologica, emocional, de pareja de todo”.

La familia es ese soporte que permite que cuando la madre decae, en
automatico pueda volver a levantarse o en su defecto que permita soportar mejor

alguna amenaza o peligro que pueda ocurrir.

Su esposo funge como una figura central para ella, porque es quien comparte
las labores de la casa y quien en momentos emotivos de la madre esta ahi con ella
para apoyarla, es una pareja solida, estable, existe amor y comunicacion entre

ambos, estan juntos desde hace 10 afios.

Otro factor que también estuvo y esta presente en este caso es la religion
(catdlica), para esta madre el creer en un ser supremo, en especial en la Virgen de
Guadalupe la ha ayudado mucho y al mismo tiempo la impulsa para seguir adelante,
es una madre que constantemente va a la iglesia, asiste a misa los dias domingos y

cuando no le da tiempo hacerlo, reza en casa por sus hijos y su familia, en especial
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por el nifio. “Estoy muy centrada y lo tengo bien consciente, he hablado con la virgen
de Guadalupe, le digo si me dejaste a mi nifio fue por algo, pero estoy de acuerdo en
el momento que ella se lo quiera llevar esta bien, me da miedo, pero si estoy
consciente que en algun momento en el menos indicado se lo puede llevar’.” Yo
siempre habia tenido fe en la virgen, soy muy catdlica y devota de mi Virgen de

Guadalupe”.

Para esta madre, sus creencias religiosas son una parte importante, que fungen
como un factor protector, en donde encuentra refugio y consuelo para llevar con
animo y amor la discapacidad de su hijo, la motiva y permite la busqueda de la
trascendencia y el sentido de vivir.

Con lo expuesto se muestra que en el Caso 1, si hay presencia de resiliencia en
la madre, desde el inicio busco apoyo e instituciones para la atencion de su hijo y
actualmente recibe tratamiento en el CAM vy el Teletdn .Su proceso de resiliencia se
fue construyendo poco a poco para afrontar el problema de discapacidad de su hijo.
Los principales factores que acompafaron este proceso fueron, las redes sociales de

apoyo, principalmente la familia; asi como sus creencias religiosas.

Esta madre manifesto tener muestras de carifio y afecto por medio de su familia,
muestras de apoyo en la escuela de su hijo y en diferentes centros médicos donde
su hijo es atendido. La resiliencia no se forma por si sola, se va construyendo, como
se mostrdé en este caso, tiene mucho que ver con la persona y con los factores de

apoyo que pueden intervenir.

CASO 2: La madre “C2” de 27 afios, testigo de jehova, con un nivel
socioeconomico bajo y escolaridad bachillerato concluido, se dedica al hogar y al
cuidado de su hijo de 5 afos quien presenta paralisis cerebral paraplejia espastica
leve, el nino puede caminar con ayuda de su andadera, por si solo no puede

sostenerse, habla, en algunas ocasiones puede vestirse solo.

El menor acude a la escuela (preescolar) en el centro de atencion multiple
(CAM), tardan aproximadamente una hora de su casa a la escuela, ya que tienen
que trasladarse caminando porque no hay transporte en el lugar donde viven y los
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que llegan a pasar tardan o no la suben porque lleva andadera o silla de ruedas. La
distancia que recorren todos los dias es incomodada ya que el caminar del menor es
lento y algo importante que hay que mencionar es que la madre padece luxacion en
la cadera, lo cual hace que su caminar también sea lento y cansado, por tal motivo

esto también dificulta el traslado de su casa a la escuela.

Econdmicamente a esta madre la ayudan sus padres, son quienes sustentan los
gastos, viven en una casa que el abuelo del menor les construyo, es una casa
pequefa con una recamara, bano, sala, cocina y comedor, la casa no esta del todo
terminada, el piso es de cemento, no esta aplanada y algunas partes del techo estan
cubiertas por laminas. En la casa solo viven la madre y el menor, aunque en algunas

ocasiones la abuela del nifio se queda con ellos.

La madre del menor es soltera, el padre de su hijo no vive con ellos solo provee
a la semana dinero para gastos del nifio y en algunas ocasiones llama por teléfono a

su hijo, no existe contacto fisico con el menor.

Esta madre es admirable se concibe como una persona valiente, luchadora,
feliz. Para esta madre, en un principio, la noticia de saber que su hijo presentaba
paralisis cerebral fue una sorpresa, un “Shock”, una reaccion un tanto natural un
sentimiento de desesperanza, una negacion de la discapacidad, durante los dos
primeros afnos del nifio, nunca le dieron un diagndstico exacto de lo que su hijo
presentaba, solamente le referian que tenia pie equipo y que con rehabilitacion
podria tener una mejora , situaciéon que no fue tan alarmante para la madre, tiempo
después la madre notaba algo diferente en su hijo, lo cual la hizo que buscara
diferentes opiniones médicas, fue en ese momento que por primera vez le dicen un
diagndstico exacto a la madre, (paralisis cerebral paraplejia espastica leve).

Fue en este momento en el cual se presencio el “Shock”, no imaginaba lo que
en realidad presentaba su hijo, a su vez esta situacion fue un impulso para seguir
adelante, al momento en que le dicen el diagnostico, comienza a moverse a
diferentes lugares, busca alternativas de tratamiento para su hijo, el “Shock” parece

ser que fue momentaneo, ya que la madre continuo con su vida, dio un giro muy
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grande pero ella continud, se informd acerca de la discapacidad de su hijo para
entender aun mas y saber como podia tratarlo. Dentro de las caracteristicas
resilientes que se presentaron en el caso 2 fueron: el compromiso y la autenticidad,
una caracteristica en la cual la persona suele reconocerse a si mismo como persona
Unica y capaz de lograr las metas, enfrentar problematicas y propdsitos existenciales
que se plantee. “Me pongo a lavar toda la ropa de la semana, hago de comer, lo
pongo a caminar, hago el quehacer, nos vamos a nuestra reunidon y a veces salimos
al centro de Zumpango a dar una vuelta o nos quedamos en la casa viendo unas
peliculas”. “Siento que soy fuerte, apoyo a mi hijo en todo lo que puedo”.

Es una madre sensible, perceptiva, maneja una actitud positiva a lo que pueda
venir, se controla en momentos cuando la frustracién y la desesperacion la invaden,
en algunos momentos llora cuando su hijo no la ve le funciona como desahogo.
Suele ser una persona extrovertida le agrada ser sociable, suele ser decidida y actua
con rapidez, busca opciones para sobresalir ante las situaciones conflictivas no se
queda solo con una opcion esto la hace que no decaiga le sirve para continuar su

camino.

En cuanto al Control, sefiala: “Frente a mi hijo puedo no llorar para animarlo.”
“Tengo que levantarme y seguir adelante”. La madre trata de no expresar
sentimientos de angustia o tristeza frente a su hijo, no quiere que la vea débil, triste,
frente a él se contienen se hace fuerte, aunque cuando él no esta llora, se
desahoga. Busca estrategias, alternativas que le ayuden a ver el lado positivo de los
eventos, se da cuenta que su situacion no es tan desfavorable como otros casos “Mi
hijo camina, puede platicar conmigo, algo que quizas otros nifios no pueden hacer

con sus mamas”, “mi hijo puede aprender, e incluso puede ir a una escuela normal”,
la madre transforma lo que hace de manera que le funcione para sentirse mejor, sale

con su hijo, platican y en algunas ocasiones juega con él.

Esta madre, percibira las situaciones complicadas como una oportunidad de
crecer, presentando asi la caracteristica de Reto-desafio, al senalar: “Sé que de

comer nunca me va a faltar y que todo esto me ha ayudado a seguir y a ver las cosas
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diferentes”. De esta manera afronta la situacién percibiéndola como una manera de

crecer y aprenderle algo nuevo para si.

En el caso 2 se encontraron tres habilidades que distinguen a una persona
resiliente de acuerdo con Lever (2010). Busqueda de la informacion, Obtencion y

utilizacion de relaciones que ayuden a subsistir, asi como Optimismo y esperanza.

Esta madre fue habil para buscar informacién acerca del diagnéstico de su hijo y
aprender todo lo relacionado con el entorno, ella nunca se quedo paralizada, buscé
lugares donde pudiera atender a su hijo, instituciones publicas y privadas, se informo
acerca de la discapacidad de su hijo, conocié mas acerca de la paralisis y de como
intervenir y realizarle a su hijo los ejercicios: “En el Instituto Nacional de
Rehabilitacion me lo operaron y salié muy bien gracias a eso mi hijo ya empieza a
caminar bien ya no camina de punta a mejorado muchisimo y todavia lo sigo

llevando.” “He aprendido de los doctores, de las terapias y hacerles sus ejercicios”.

Con respecto a los roles que desempefa en casa (hija, madre, hermana), ella
percibe esta multiplicidad de roles como un beneficio ya que de esta manera evita
concentrarse en un solo rol, de ello obtiene logros en otros roles y adquiere
autoestima a partir de su capacidad para enfrentarse a las adversidades que
presenta su hijo con discapacidad.

Otra habilidad que se encontré en este caso fue la obtencion y utilizacion de
relaciones que ayuden a subsistir. La familia se mostré6 como principal fuente de
ayuda en especial en los padres de la participante, abuelos del nifio, quienes la
apoyan econdmicamente y moralmente: “Mi papa me ayuda mucho, mucho”.
Asimismo reconoce que el apoyo de otras personas ajenas a la familia también le

ayuda. “No falta la gente que me diga tome, mire para su pasaje, 100 o 50 pesos”.

La familia es el motor de esta madre, quienes la impulsan y ayudan a seguir. De
acuerdo con Gonzalez (2011) la resiliencia se construye gracias a un vinculo fuerte
con una persona, con apoyo de un amigo, de un familiar, de una red de conocidos.
Para lograr el desarrollo de la resiliencia, todos los miembros deberan fungir

adecuadamente su papel para sobreponerse ante cualquier evento desagradable
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que como familia o individualmente lleguen a padecer. En este caso los lazos
parentales que se tienen son fuertes, por lo tanto esta madre se siente protegida por

aquellos que la ayudan en cuestiones morales y economicas.

Finalmente, otra habilidad que se manifestd en este caso fue optimismo vy
esperanza, entendida como la disposicion de tomar positivamente las cosas que
podrian ocurrir en el futuro Lever (2010). Esta madre ha tenido que salir adelante, no
pierde la fe ni la esperanza en que algun dia su hijo sera totalmente independiente.
“Las experiencias de las demas personas me han ayudado, hay quienes tiene mas
cosas feas, y yo digo gracias a dios mi hijo puede hablar porque puede decirme que
es lo que le duele o lo que quiere, con eso me doy animos, mi hijo al menos puede
platicar conmigo y decirme mami te quiero, asi es como me doy animos y sigo

avanzando”.

Una madre que se refugia en lo que ve en su hijo que puede o no hacer, se da
cuenta que su hijo puede hacer cosas que tal vez otros nifios con discapacidad no
hacen, motivo por el cual ella se siente fortalecida y optimista al saber que su hijo
puede llevar una vida “normal”, ser independiente. Algo muy importante que motiva
a esta madre es que ella sabe que la paralisis que presenta su hijo no es tan grave lo
cual hace que se muestre tranquila y optimista en cuanto a que su hijo puede llegar a
hacer muchas cosas y sobre todo a ser independiente.

El proceso que llevé a esta madre a ser resiliente, se construy6 a lo largo de
esos 5 afos a partir de las redes de apoyo social, las cuales realizaban actividades
que propiciaron la tranquilidad y el bienestar, ya sea fisico o emocional de la madre.
Entre los actores que la madre sefialé fueron: el padre de su hijo, padres (abuelos
maternos), hermanos (tios maternos), quienes fungieron como parte importante de

este proceso. “Mis papas me ayudan mucho me dieron un lugar donde vivir’ “El papa

de mi hijo manda $300 a la semana y con eso compro su comida para la semana,

tiene que alcanzarme para eso.
dado”.

El apoyo moral, mis papas siempre me lo han
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El apoyo se dio a través de las manifestaciones de sentimientos de ayuda hacia
la madre, de acompafiamiento, tranquilidad y paz el no sentirse sola y desprotegida,
el simple hecho de saber que se esta ahi es suficiente para la persona que necesita
sentirse acompanada. El apoyo econdmico también resulta relevante por los gastos
generados y la condicién socioecondmica de esta madre ocupada en el cuidado de
su hijo con PC.

A pesar de que el padre del menor no esta con ellos fisicamente, manda cada
semana dinero lo cual sirve para los gastos del nifilo y cuando se necesita algun
medicamento o alguna intervencion quirdrgica, el padre manda mas dinero. Se
puede notar que el vinculo entre la madre y el padre aun sigue presente a pesar de
la distancia, la madre sigue teniendo contacto con el padre de su hijo via telefénica.
Este contacto y el dinero enviado, la madre lo percibe como apoyo moral y

econdmico.

Otro factor presente en este caso, son las creencias religiosas. La participante
profesa una religion (testigo de Jehova), asiste a su reuniones los domingos por las
mafana, convive con los hermanos de la religién y con dicho grupo recibe apoyo:
“Una vez una hermana de mi religion me dio dinero cuando iban a operar a mi hijo”.
“‘En mi religion, los hermanos ayudan mucho”. Este factor ha influido mucho en la
resiliencia de esta madre ya que en la religion ella encuentra un refugio, una
consejeria por parte de los hermanos, un apoyo mas y una esperanza para que su
hijo logre avanzar y ser independiente. De esta manera, sus creencias religiosas, la
llevan a formar parte de un grupo social que forma parte de sus redes de apoyo

social.

El proceso de esta madre ha sido favorable en ninguin momento se inmovilizo,
constantemente busc6 redes de apoyo para el tratamiento de su hijo, hospitales,
terapias; poco a poco lo ha ido manejando con lo que he aprendido de los médicos
quienes son los que le han hablado de la discapacidad de su hijo y por supuesto de
las experiencias de otras madres que tienen un hijo con alguna discapacidad. “He
llevado esto con mucha paciencia y tengo que echarle ganas para aprender mas

para seguir haciéndole sus ejercicios”.
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La presencia de la resiliencia se puede distinguir cuando la madre, realiza sus
actividades cotidianas todos los dias, lavar, planchar, hacer de comer etc. camina
todos los dias 1 hora de su casa a la escuela, ya que no existe transporte publico en
la zona donde ella vive, por ello tarda 1 hora en llegar a la escuela, camina
impulsando a su hijo en su silla de ruedas y cargando su andadera ,ya que en la
escuela su hijo se desplaza con la andadera mientras que la silla de ruedas solo la
usa para desplazarse cuando son distancias largas. Esta madre todos los dias tiene
que levantarse temprano, preparar el desayuno y dirigirse a la escuela. La presencia
de resiliencia es manifestada en este caso y los factores de apoyo ya mencionados
que han propiciado este proceso.

Actualmente esta madre sigue llevando a su hijo al Instituto Nacional de
Rehabilitacién, las consultas son cada dos o tres meses, se trasladan en autobus y
metro. También acude al Centro de Atencion Multiple (CAM) ubicado dentro de su
area geografica y esta en la lista de espera para ingresar al Teletén.

CASO 3: La madre “C3” de 58 afos, casada, estudio la carrera técnica en
comercio, actualmente esta jubilada, la participante profesa la religion (evangelista),
vive con su esposo y su unica hija de 21 afos quien presenta un diagnostico de
paralisis cerebral atetoxica espastica leve, su hija es independiente en algunas
cosas, como el desplazarse por si solo en su silla de ruedas, come sola, puede
mantener una conversacion fluida y existen acciones en los cuales tienen que
ayudarle a realizar como ir al bafo, abrocharle los zapatos y en algunas ocasiones
cambiarla de ropa.

En este caso se muestra la presencia de la resiliencia a través del compromiso,
se enfoca en el reconocerse a si mismo como persona valiosa y capaz de lograr las
metas y los propdsitos existenciales que se proponga. Esta madre se describe como
una persona sensible, amorosa vy perseverante. Es una persona extrovertida le
agrada ser sociable, actua con rapidez ante las adversidades, siempre se muestra
activa busca alterativas no se queda solo con una opcion. “No me dejo caer tan

facilmente ni me desespero, soy muy positiva en todo lo que quiero hacer o planear”.
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Maneja los estimulos en su propio beneficio e interpretar los acontecimientos
estresantes y los incorpora dentro de su plan de metas. “Las cosas a veces no son
como las esperamos, pero para nosotros ella es un angelito y por alguna razon ella
esta aqui, es nuestra alegria”.

Esta madre transforma lo que hace y vive de una manera que le funcione para
sentirse mejor, ha aprendido a mirar la situacién de una manera positiva, sale con su
hija, platican y en algunas ocasiones en casa se ponen a jugar con ella. Percibe las
situaciones complicadas como una oportunidad de crecer”. “Todo es un proceso de
lucha y amor”.

Esta madre tuvo que afrontar la situacion, la comprendié como una manera de
crecer y aprender algo nuevo como familia, desde que supo el diagnostico de su hija,
buscd alternativas para que se le diera un mejor tratamiento, se informé acerca de la
paralisis cerebral que presenta su hija, ha luchado y trabajado con mucha paciencia y
amor. La niha que ahora es una adolescente a lo largo de su vida ha recibido
diversas alternativas de tratamiento, estuvo 5 afios en el Teletén y actualmente esta
en el CAM en el area laboral y acude a hidroterapia, equinoterapia y en casa le

realizan ejercicios de estimulacion.

Para que se propiciara la resiliencia en esta madre intervinieron algunos factores
de apoyo a lo largo de los afios tales como: redes de apoyo social y creencias
religiosas.

La familia de esta madre se muestra con optimismo al ayudar econémicamente
y moralmente, aceptan la discapacidad de la nifa y la tratan como cualquier
adolescente, es amada por parte de su padre y aceptada por tios y primos. “Siempre

” » o

hemos tenido apoyo de toda mi familia”. “Todos quieren mucho a la nifia”, “Mi esposo
y yo sostenemos la familia”, “Soy la cabeza de mi familia.” Para esta madre un factor
determinante ha sido su familia, es un modelo de apoyo para hacer frente a la

adversidad y a los eventos dolorosos que pueden surgir.

Otro factor que fue fundamental para propiciar la resiliencia en esta madre
fueron las creencias religiosas ya que esta madre se enfoca mucho en la fe para salir
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adelante, el orar y platicar con los hermanos de su religion la fortalece, sus dialogos
reiteran la importancia que le da a este aspecto: “Soy fuerte para poder seguir
adelante hasta que dios me llame a su presencia”. “La fe en el sefior me fortalece”.
‘La fe en el sefior hace que no nos desmoronemos esto nos impulsa para seguir

adelante, de igual manera los hermanos de la iglesia nos apoyan mucho”.

La madre manifiesta lazos fuertes en cuestién de la religion y la fe que la
mueven, se siente protegida por aquellos que la ayudan en cuestiones espirituales y
morales, esto le permite la busqueda de trascendencia y el sentido de vivir. En este
caso la familia y los hermanos de la religion fungen como aquellas personas
cercanas con las que se tienen muestras de afecto y de apoyo hacia esta madre.
“‘Los hermanos de la iglesia nos apoyan mucho, quieren mucho a mi hija”. Estas
relaciones afectivas de la madre, le proporcionan confianza que le motivan para

seguir trabajando y progresando con su hija.

Esta madre pone los pies sobre la tierra y es optimista; De acuerdo con
Gonzalez (2012) el optimismo constituye uno de los factores mas importantes para
crear las condiciones de satisfaccion y felicidad. Esta madre no pierde la esperanza
de que en algun momento su hija pueda ser mas independiente de lo que ya es, que
sea capaz de valerse por si misma cuando sus padres ya no estén. Sabe que su hija
puede tener muchos alcances y llegar a ser independiente. “Nunca la hemos dejado
sin tratamientos, los que necesite y los que nos dicen para poderla seguir ayudando.
“A mi hija le encanta cocinar, le ayuda a su papa a preparar la comida en algunas
ocasiones pone la mesa, los platos, los manteles, nos ayuda en las cuestiones de la
casa, recoge los platos de la mesa” Labra una perspectiva positiva hacia un futuro.
Las motivaciones sin duda son factores indispensables en el proceso de la
resiliencia.

De acuerdo con Henderson (2006) esta participante manifiesta una
caracteristica particular de las familias resilientes: “El optimismo”, muestra un gran
placer que obtienen al saber que su hijo con necesidades especiales lleva una vida
buena, valiosa e irreemplazable. “Me encanta ver a mi hija, como ha avanzado”. “He
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tomado las cosas con calma tengo que sacar muchas fuerzas, soy muy fuerte, seguir

adelante”.

Una madre segura de si misma, fuerte y optimista nunca pierde la fe ante las
situaciones, sigue avanzando junto con su esposo e hija no se da por vencida, se
apoya de su religion y de su familia.

En los tres casos se pudo observar que las madres son personas amables y
sencillas, visten cdmodamente, no se maquillan, mas bien se muestran con la cara
lavada, lo cual puede indicar que en cuestion de arreglo personal no esta tan
marcado, sino mas bien que el tiempo que dedican para ellas es poco, puesto que
ese tiempo prefieren dedicarlo a la atencion, al cuidado y arreglé de sus hijos por ello
la sencillez y comodidad al vestir.

Conclusiones

La aproximacion a las experiencias de la madres de hijos con PC, a través del
relato, permitido reconocer que estas madres presentan caracteristicas y habilidades
que corresponden a las de una persona resiliente, al mostrar la capacidad de
sobreponerse a situaciones adversas y alcanzar un beneficio tanto para ellas como
para sus hijos. El analisis permite apreciar que los tres casos fueron muy similares a
pesar de que el diagnostico de cada uno de sus hijos es diferente, al parecer estas
madres luchan y trabajar dia a dia sin importar el diagndstico que se les dio, lo que
desean es que sus hijos estén bien y puedan realizar algunas cosas por muy

minimas que sean.

Entre los factores que propician la resiliencia, destacan las redes sociales de
apoyo y las creencias religiosas. Todos los casos miran a la familia como el motor,
que los impulsa y ayuda a sobreponerse ante cualquier situacion; el apoyo proviene
de la pareja, abuelos, tios; y se manifiesta de diferentes formas, incluyendo el apoyo
moral, ayuda en la realizacion de actividades y recursos econdmicos. Asimismo

reconocen que en ocasiones también reciben apoyo de otras personas ajenas a la
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familia. En cuanto a las creencias religiosas las participantes manifiestan lazos
fuertes en cuestion de la religion y la fe esto les permite la busqueda de

trascendencia y el sentido de vivir.

Es importante reconocer la labor que hacen las madres, las cuidadoras
primarias de las personas con PC, son ellas quienes en la mayoria de las veces se
hacen responsables de las tareas y los roles que se requieren para cubrir las
necesidades del hijo con PC; ademas desempefian muchas responsabilidades y
juegan roles tales como: amas de casa, madres, abuelas, esposas, e inclusive
trabajo remunerado fuera de casa. Lo que puede generar una sobre carga fisica y

emocional.

En este sentido, podrian estar dejando de lado el autocuidado, es decir, dejan
de lado la propia salud fisica y mental, pues aunque se tenga apoyo de parte de la
familia, siempre seran ellas las principales encargadas de los cuidados de los hijos
con PC, por eso seria importante que los padres también se involucraran en dichos
cuidados y procesos, pues soélo fungen como el compafiero que las escucha y motiva
para continuar en el camino; en cambio, si juntos participaran en la mayoria de las
actividades la resiliencia estaria aun mas marcada en la familia, y ya no se hablaria

de madres resilientes, sino, de padres resilientes.

Esta investigacion pretende resaltar la importancia de que los psicélogos se
involucren en los problemas sociales y cuenten con competencias en este campo de
estudio para asi intervenir adecuadamente en la atencion psicolégica de la persona
que tiene un hijo con paralisis cerebral, pues se habla de apoyo de la familia, de los
compainieros religiosos, de la fe, de un ser supremo, pero no se habla de la atencion
psicologica a favor de la madre; y es que, si bien es cierto, lo primero descrito
aminora el dolor, y concede consuelo y esperanza, no existe un trabajo
psicoterapéutico que pueda garantizar el buen manejo de las emociones y
necesidades de la propia madre.
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