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El presente proyecto de aplicacién profesional (PAP) se
realizé tomando como punto de partida un diagnéstico
preliminar, efectuado en la institucién Fundacién Desafio
de la ciudad de Rio Cuarto, dedicada al diagndstico,
tratamiento y rehabilitacién de pacientes con trastornos
neuromotores severos. Del andlisis seméntico de los datos,
se reveld como problemdtica primordial la necesidad de
trabajar con los padres de los nifios que asisten a la
fundacién, especificamente al Servicio de Estimulacidn

Temprana, con el objetivo de disminuir los niveles de

sobrecarga subjetiva percibidos. Esto se corrobord
aplicando un instrumento estandarizado (Escala de
sobrecarga del cuidador de Zarit) a la poblacidn
correspondiente, y de esta manera se confirmé el

diagndéstico propiamente dicho. Se determind como pertinente
y necesario generar espacios de apoyo y aprendizaje, donde
adquieran habilidades y estrategias Cognitivo Conductuales
de afrontamiento y control emocional dirigidas a intervenir
sobre la problemética central. Los encuentros seran

coordinados por un profesional del area de la psicologia.

Palabras claves: cuidadores informales - enfermedad crdénica

- paralisis cerebral - sobrecarga del cuidador
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This professional application project (PAP) is based on a
preliminary diagnosis carried out at the “Challenge
Foundation” located in Rio Cuarto (Argentina). The latter
institution is dedicated to the diagnosis, treatment and
rehabilitation of children with severe neuromotor
disorders. From the semantic analysis of data, we concluded
that there is a need to reduce the levels of perceived
subjective stress of the parents of children who attend to
the foundation. More specifically, the parents of those
using the Early Learning Services. The diagnosis is made
using a standardized instrument Scale (Zarit caregiver
burden). It determined that it 1is necessary to generate
spaces of support and learning for the parents, where they
acquire Cognitive Behavioral skills and strategies for the
confrontation of the health issue of their child and for
emotional control. The meetings will be coordinated by a

professional in the psychology area.
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CAPITULO 1

INTRODUCCION

El desarrollo neuromotor

El desarrollo neuromotor, o la progresiva adquisicién de
habilidades en el nifio, es la manifestacidén externa de la
maduracién del Sistema Nervioso Central (SNC) . La
proliferacién de las dendritas y la mielinizacién de los
axones son los responsables fisioldégicos de los progresos
observados en el nifio. La maduracién del SNC tiene un orden
preestablecido y por esto el desarrollo tiene una secuencia
clara vy predecible: el progreso se produce en sentido
céfalo caudal y préximo distal. Segun la ley céfalo-caudal,
la organizacidén de las respuestas motrices se efectta en
orden descendente, desde la cabeza hacia 1los pies. Es
decir, se controlan antes los movimientos de la cabeza que
de las piernas. La ley proéximo-distal, indica que la
organizacién de las respuestas motrices se efectla desde la
parte méds préxima al eje del cuerpo, a la parte méas
alejada. Asi, se puede observar que el nifioc controla antes
los movimientos de los hombros, que los movimientos finos
de los dedos (Moore, 2002).

Al observar a un bebé recién nacido se puede notar
como reacciona ante el medio ambiente que lo rodea: frente
a un estimulo poco agradable mueve sus brazos, piernas,
cabeza y hasta sus ojos, cuando tiene hambre mueve sus
labios y al alimentarse succiona. Todo lo que se observa en
un nifio son movimientos, los cuales evolucionan o
desaparecen a medida que crece. La tendencia del desarrollo
motor va de un movimiento predominantemente reflejo vy
generalizado, en el recién nacido, hacia una
diferenciacidén, especializacidn, integracidédn y control de
los movimientos en el nifio mayor y en el adulto, es decir,
avanza hacia un funcionamiento y una conducta neuroldgica

mas compleja.
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Resulta dificil reconocer alteraciones del desarrollo
en los primeros seis meses de vida, por ello se deben
realizar exdmenes ©periddicos para detectar cualqguier
problemética neuroldégica. La observacién de algunos signos
tempranos de anormalidad motora, asi como la ausencia de
habilidades esperadas en un periodo en el que el 90% de los
nifios las adquieren, puede servir como sefial de alerta
sobre alguna dificultad. La importancia de ello radica en
la posibilidad de detectar cualguier alteracién, vy asi
poder determinar las medidas adecuadas y oportunas a seguir
para ayudar al nifio a disminuir los posibles efectos de un

dafio neuroldgico (Sarmiento Diaz, 1995).

Deficiencias neuromotoras mas frecuentes

Traumatismos craneoencefalicos

Son consecuencia de lesiones localizadas (producidas por
contusiones) o difusas (ocasionadas por conmocidén) del
cerebro, resultado de la sacudida de la masa encefalica en
la caja craneana. Normalmente se acompafian de pérdida de
conciencia (coma), de profundidad vy duracién variables.
Suelen ser consecuencia de accidentes domésticos (caidas,
golpes), accidentes de trafico u otros tipos de sucesos.
Dependiendo del caso, puede resultar afectado el
desarrollo motor o cognitivo, o ambos simultdneamente.
Espina bifida

Se caracteriza por un déficit o desarrollo incompleto del
cierre del canal 6seo de la columna vertebral, se da en los
primeros momentos del desarrollo embrionario. El proceso
por el cual las vértebras comienzan a cerrarse para formar
el canal a través del que discurrird la médula se produce
de modo andmalo quedando alguna parte abierta. Ello afecta
a las fibras nerviosas que forman parte de la médula
espinal (estructura clave para llevar impulsos sensitivos

hacia los centros nerviosos superiores -caudal aferente-, y
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conducir respuestas elaboradas desde aquellos -caudal
eferente- hacia los efectores), no desarrollando ésta su
funcién transmisora correctamente. El grado de afectacién
motora, asi como los déficits asociados dependeran de 1la
altura en que la médula queda dafiada, pudiendo encontrar
desde una pérdida de la flexidén de los dedos de los pies
hasta la paraplejia total en los casos mads graves con
alteraciones afiadidas de importante incidencia.

Miopatias

Cuando se habla de miopatias o 1las llamadas distrofias
musculares progresivas, se hace referencia a un grupo de
trastornos fisicos de origen genético caracterizados por
una progresiva degradaciédn de la masa muscular dgue se
sustituye en ocasiones por tejido adiposo, sin afectacidn
del sistema nervioso en la mayoria de casos. La forma més
conocida y a su vez méds grave es la “Distrofia muscular
tipo Duchenne o Duchenne de Buologne” qgue aparece en la
infancia o sobre la edad escolar. Es comin observar en el
nifio una creciente dificultad y torpeza para subir y bajar
escaleras, o en el momento de ponerse de pie, correr,
saltar, sufriendo frecuentes caidas. La forma de caminar
comienza a ser patosa y presenta una especie de balanceo. A
partir de entonces cada caso sigue un ritmo peculiar de
pérdida de fuerza muscular y de capacidad de movimiento
(Jiménez Martin et al, 1999/2000).

Paralisis cerebral

La paralisis cerebral es la causa mas frecuente de
discapacidad en la poblacidén infantil. Es un término que
cubre un grupo de sindromes de compromiso motor no
progresivo, pero frecuentemente cambiante, secundario a
lesiones o anormalidades del cerebro, ocurridas en estadios
tempranos de su desarrollo. La lesién al cerebro es
irreparable pero no progresiva y compromete la maduracidn

neuroldégica de wvarias funciones, 1lo que explica 1los

-10-



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

multiples compromisos que presenta el nifio. Estos
trastornos son clinicamente patentes desde el inicio de 1la
infancia y persisten a lo largo de toda la vida (Del Aguila
y Aibar, 2006).

La PC puede ser resultado de 1la interaccidén de
multiples factores de riesgo y la causa Ultima no siempre
se conoce. Aun asi, se debe intentar identificar la causa
del trastorno y el tiempo en que la agresién al SNC tuvo
lugar (Hurtado, 2007) . Existen maltiples causas
susceptibles de producir un cuadro de PC, gque dependiendo
del momento en que acontecen, se clasifican en factores
prenatales, si ocurren durante la gestacidén, entre ellos
exposicién a toxinas o drogas, infeccidén por sifilis,
toxoplasma, rubéola, infarto cerebral, malformacidn
cerebral, etc.; factores perinatales, suceden en torno al
nacimiento, algunos factibles son: prematuridad (la edad
gestacional es inferior a 37 semanas), asfixia perinatal
por alteracidén en la oxigenacidén cerebral, infecciones vy
finalmente factores postnatales que ejercen su accidn
después del nacimiento y con anterioridad al periodo en que
se considera que el cerebro alcanza su plenitud madurativa,
se mencionan: traumatismos craneales, hemorragias
intracraneales, hidrocefalia, tumores intracraneales,
infarto o muerte parcial del tejido cerebral (Ruiz Bedia vy
Arteaga Majdén, 2001)

El elemento méds caracteristico del sindrome es el
trastorno neuromotor, que se evidencia por la alteracidn
del tono muscular, de la postura y de los patrones de
movimiento. Sin embargo, entre otras variables, dependiendo
de la gravedad de la lesidén, de su localizacidén, de su
extensidén y del momento evolutivo en que se produce, a las
manifestaciones neuromotoras se pueden asociar otras como
las alteraciones sensoriales (auditivas, visuales, de la

sensibilidad cutédnea, propioceptiva); alteraciones de 1la

-11 -
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percepcidén (estructura espacial, distincién figura fondo,
construccién del esquema corporal, etc.); alteraciones del
lenguaje y la comunicacién (por alteracidédn del tono en la
musculatura fonoarticulatoria, por dafioc en las A&reas
cerebrales correspondientes o por ambas simultédneamente);
alteraciones clinicas (epilepsia)y retraso mental, ya sea
este como consecuencia de la propia lesidén neuroldgica o
por un trastorno del desarrollo derivado del conjunto de
las alteraciones descritas (Ruiz Bedia y Arteaga Majoén,
2001) .

En paises desarrollados, la incidencia de PC es 1.5 a
3 por 1000 recién nacidos. A nivel mundial, los avances en
los cuidados obstétricos vy perinatales en las Ultimas
décadas vy el surgimiento de las wunidades de cuidados
intensivos neonatales no se han acompafiado de una
disminucién en la incidencia de nifios con PC (Del Aguila
Aibar y, 2006). Respecto al tema, Hurtado (2007), menciona
gue su prevalencia en los paises desarrollados se mantiene
estable, pero la esperanza de vida de estos nifios esté
aumentada, con lo que cada vez se atenderdn a mas nifios vy
adultos con PC, con las repercusiones médicas, sociales,
educacionales y econdmicas que esto representa.

Considerando la variedad de funciones que pueden ser
afectadas como consecuencia de los diversos trastornos
neuromotores se deben implementar planes de asistencia que
incluyan a profesionales de diversas 4&reas. Cualquier
lesidn cerebral siempre se acompafia de cierto margen de
recuperacidén funcional espontédnea, ya que superados los
procesos traumdticos que acompafian a la lesidn, se produce
una reorganizacidén de las sinapsis en las zonas que no han
sido dafiadas (Santos y Herreras 2005). Segun Hurtado (2007)
la atencidn terapéutica sobre estos nifios debe ser precoz
para aprovechar al maximo la plasticidad cerebral vy

requiere un enfoque multidisciplinar. Asi es como la

-12 -
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rehabilitacién y el tratamiento se constituye en la medida
mas apta y urgente que debe implementarse para el
tratamiento. E1 proceso de rehabilitacidén muchas veces es
tan largo como la vida, de ahi que deba enmarcarse en un
ambiente familiar y social saludable donde la cooperacidédn y
la colaboracién son dos factores importantes (Santos vy

Herreras 2005).

La institucién

Con el objetivo de tratar pacientes que sufren de
trastornos neuromotores severos surge la Fundacidén Desafio
en la cuidad de Rio Cuarto. Alli se trabaja
interdisciplinarmente cada caso, intentando abarcar todos
los aspectos implicados en este tipo de patologias. E1
equipo cuenta con profesionales de diversas areas como
neurologia, foncaudiologia, kinesiologia vy fisioterapia,
neuromotricidad, ensefilanza especial, psicologia, asistencia
social, abocados a la atencidén de pacientes de distintos
grupos etarios (recién nacidos hasta adultos mayores). Se
realizdé un acercamiento a la fundacién y a partir de
material recabado a través de entrevistas semidirigidas
realizadas a parte del plantel profesional se efectuaron
aproximaciones diagndsticas. De este modo se revelaron tres
probleméticas: la necesidad de que los padres comprendan la
importancia del establecimiento de 1limites en nifios
mayores, evitar actitudes discapacitantes y
sobreprotectoras por parte del entorno familiar cercano vy
con mayor urgencia la necesidad de asistir a los padres de
los nifios gque realizan su tratamiento en el Servicio de
Estimulacidén Temprana, por los niveles de ansiedad,

cansancio y confusidén que manifiestan.

El cuidado informal

-13-
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Teniendo en cuenta la situacidén de dependencia de un nifo,
producto de las discapacidades que padece, resulta evidente
que la familia y fundamentalmente los padres se constituyen
como pilares efectivos en el proceso de propiciar la mejor
calidad de wvida posible. Por ello, la necesidad de
considerarlos participantes activos del tratamiento vy
responsables del cuidado de los nifios fuera del ambito
institucional, es decir, en la esfera privada familiar. Se
denomina cuidador a aquella persona encargada habitualmente
de las necesidades béasicas y psicosociales del paciente
neuroldédgico y que supervisa al mismo en sus actividades
diarias domiciliarias. Las caracteristicas de este trabajo
coloca al cuidador en un contacto continuo con su asistido
(Rodriguez y Garcia Calvente, 1996). De acuerdo con la
ENUT, el cuidado a enfermos, que en adelante se denominaré
como cuidados a 1la salud en el hogar, se define como
aquella atencidén que se da a los miembros del hogar dque
presentan alguna enfermedad, ya sea en la vivienda misma o
en una unidad de salud (en Nigenda, Ortega, Matarazzo vy
Ramirez, 2007).

Cuando se habla de cuidado informal se estd hablando
mayoritariamente del apoyo ofrecido por miembros de la red
familiar inmediata. El1 interés por el cuidado informal o
prestacidédn de cuidados de salud a las personas que 1los
necesitan por parte de familiares, amigos, vecinos vy, en
general, personas de la red social inmediata, que no
reciben retribucidn econdmica por la ayuda que ofrecen ha
ido en aumento durante las uUltimas décadas. Las reformas de
los servicios sanitarios ponen un mayor énfasis en la
atencidén a la salud en el propio entorno, convirtiendo el
hogar en un escenario de la atencidén sanitaria donde
confluyen el sistema profesional y el informal. Esto supone
un desplazamiento de més cuidados y de mayor complejidad

hacia el sistema informal.
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Con el progresivo envejecimiento de la poblacién y la
mayor supervivencia de personas con enfermedades crénicas vy
discapacidades, no sdélo aumenta el numero de personas Jgue
necesitan cuidados, sino que ademéds este incremento de la
demanda va acompafiado de una mayor exigencia en su
prestacién (Garcia Calvente, Mateo Rodriguez vy Maroto
Navarro, 2004). La poblacidén menor de 15 afios constituye un
grupo especifico en cuanto a la demanda de cuidados de
salud. Por las caracteristicas de especial dependencia de
la infancia, no sbdlo en patologias crbénicas %
discapacitantes, sino también en la atencidén a patologias
leves y agudas, supone una sobrecarga importante de cuidado

en el admbito doméstico (Rodriguez y Garcia Calvente, 1990).

Sobrecarga del cuidador
Ser responsable de cuidar a un familiar puede afectar a
distintos aspectos de la vida de la persona gue asume esa
responsabilidad. Se han analizado 1las consecuencias qgue
tiene desempefiar el rol de cuidador principal sobre 1la
situacién laboral, econdémica, socio familiar y sobre la
salud. Los sintomas més frecuentes, o asociados en mayor
medida con el rol de cuidador, no son tanto los referidos a
problemas fisicos como los relacionados con aspectos
psicoldgicos o con el Dbienestar mental del cuidador,
fundamentalmente con su nivel de estrés y de ansiedad
(Garcia Calvente, Mateo Rodriguez y Maroto Navarro, 2004).
Un particular fendmeno, basicamente estudiado en
cuidadores de pacientes psiquiatricos, se denomina
“sobrecarga del cuidador” 'y comprende al conjunto de
problemas fisicos, mentales y socioecondmicos que sufren
los cuidadores de personas enfermas, y como estos afectan
sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades,
intimidad, libertad vy equilibrio emocional (Rodriguez vy

Garcia Calvente, 1996). Este sindrome se caracteriza por la
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existencia de un cuadro plurisintomadtico, que afecta a
todas las esferas de 1la persona. Entre 1los principales
sintomas psicoldégicos se documentan: ansiedad, cansancio,
trastornos del suefio, depresidén, irritabilidad, temor a las
enfermedades, cambios conductuales, sensacidén de culpa,
sentimiento de agresividad. En referencia a la esfera
social, se menciona rechazo familiar, aislamiento, abandono
o divorcio, soledad y disminucidén o pérdida completa del
tiempo 1libre (Pérez, Diaz, Herrera Cabrera vy Silveira
Hernandez, 2001).

Cuando se ha intentado definir el concepto de carga,
los investigadores han encontrado diferentes dificultades,
en cuanto que ha aparecido a 1lo largo de 1los afios de
investigacidén como un fendémeno determinado por multiples
dimensiones, sujeto a variabilidad individual y cuyo
proceso de adaptacién fluctia a lo largo del tiempo de
cuidado (Zarit en Carretero Gdémez, Garcés Ferrer y Rbédenas
Rigla, 1999). Estas conforman las principales razones por
las que se ha defendido que la carga del cuidador debe ser
enmarcada dentro de un proceso multidimensional. Asimismo,
se han distinguido componentes objetivos y subjetivos, esta
distincidén obedece al propio desarrollo del concepto de
carga y apunta hacia la multidimensionalidad del impacto
del cuidado. La sobrecarga objetiva refiere a la dedicacidn
en el desempefioc del rol de cuidador. El1 tiempo de
dedicacidén, la carga fisica, las actividades objetivas que
desempefian los cuidadores y la exposicidn a situaciones
estresantes en relacidén con los cuidados son ejemplos de
indicadores de sobrecarga objetiva que se utilizan
frecuentemente. La sobrecarga subjetiva se relaciona con la
forma en que se percibe la situacidédn y, en concreto, la
respuesta emocional de los cuidadores ante la experiencia

de cuidar. Se la define como el sentimiento psicoldgico
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que se asocia al hecho de cuidar (Garcia Calvente, Mateo
Rodriguez y Maroto Navarro, 2004).

Generalmente la distribucidén del rol de cuidador no es
homogénea en las familias. El1 perfil tipico de la persona
cuidadora principal es el de una mujer, ama de casa, con
una relacién de parentesco directa (por lo general, madre,
hija o esposa) y que convive con el sujeto al que cuida.
Género, convivencia vy parentesco son las variables més
importantes para predecir qué persona del nlcleo familiar
se encargard del cuidado principal. El1 hecho de que 1la
atencién informal sea mayoritariamente femenina pone de
manifiesto las <cargas diferenciales de cuidado entre
hombres y mujeres.

El trabajo de cuidar y las condiciones en las que se
desarrolla el mismo afectan la wvida de la cuidadora
principal. El1 tipo de tareas que se realizan esté
determinado por las necesidades de cuidado del
beneficiario, y en ocasiones la demanda es tal que puede
superar las propias posibilidades de la cuidadora. Cuidar
entrafia el desarrollo de actividades diversas, y con
frecuencia implica asumir multiples roles a menudo de
manera simultédnea: se es cuidadora a la vez que madre-
esposa-hija, ama de casa y/o trabajadora, y la dificultad
para compatibilizar las distintas responsabilidades
repercute en la vida de las mismas (Garcia Calvente, Mateo
Rodriguez y Maroto Navarro, 2004).

Los efectos que el cuidado de un enfermo crénico puede
tener sobre un nucleo familiar y sus integrantes suele ser
devastador. Las personas dgque cuidan, particularmente las
mujeres, 1incurren en costos de oportunidad al tener que
dejar de estudiar, trabajar o utilizar tiempos para su
esparcimiento debido a la extensidén de tareas que implica
el cuidado del paciente. Incluso, sus relaciones familiares

con sus hijos y/o cébnyuge se ven seriamente afectadas.
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Ademds, el desgaste impacta negativamente en la salud tanto
fisica como emocional de los cuidadores. Los datos
etnograficos permiten destacar que los cuidadores
desemparfian un papel fundamental para mantener la salud de
los enfermos o discapacitados en el hogar que, al mismo
tiempo, esta dedicacién implica riesgos en términos de
oportunidades, para estudiar, trabajar o llevar una vida
familiar de distensién (Nigenda, Ortega, Matarazzo vy
Ramirez, 2007).

Es un hecho claramente <constatado que la alta
dedicacién a los cuidados conlleva en muchos casos una
restriccién de la wvida social de las cuidadoras,
disminuyendo las posibilidades de salir con amigos, de
relacionarse con familiares, de recibir o realizar visitas,
menos disponibilidad temporal para ir de vacaciones, para
dedicarlo a otras responsabilidades o ©para disponer
libremente de é1 . Otra de las consecuencias es la falta de
tiempo para dedicarlo a actividades personales, incluido el
cuidado de la propia salud, asi como a las relaciones
familiares y sociales, esta es una de las repercusiones
negativas que se experimentan con mayor frecuencia. Se ha
sefialado que la percepcidén de falta de tiempo para uno
mismo es un factor importante en el aumento de la
sobrecarga percibida por los cuidadores (Gonzales, Graz,

Pitiot y Podesta, 2004).

Antecedentes empiricos

Duefias. et al (2006) llevaron a cabo una investigacidén con
102 familias con una discapacidad media de 4 afios para
evaluar la funcionalidad familiar, la ansiedad y depresidn
y la prevalencia del sindrome del cuidador. Se observéd una
mayor proporciédn de depresidn (81.3 % vs 53.9 %), una mayor
proporcidén de ansiedad (85.2% wvs 45%) y una mayor

proporciédn de disfuncidédn familiar (2605 vs 10.8) en 1los
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cuidadores en relacidén a los no cuidadores. Se concluyd que
los cuidadores presentan altos niveles de ansiedad,
depresién, y sindrome del cuidador con mayor predisposicidn
a la morbilidad.

A partir de un estudio realizado acerca de la atencidn
de los enfermos y discapacitados en el hogar, se recogieron
testimonios relativos a la organizacién familiar para
cuidar enfermos crénicos. Los informantes sefialaron que el
cuidado de enfermos crénicos y discapacitados implica una
dedicacién casi permanente vy obliga a la familia a
reestructurar completamente sus actividades cotidianas para
atender a un enfermo que requiere vigilancia constante. Los
entrevistados consideran que el hecho de tener a un enfermo
discapacitado constituye una de las situaciones de mayor
tensién y sufrimiento para la familia. Al respecto, el
patrén tipico que se encontrd en el estudio es que una
mujer asume la responsabilidad principal del cuidado y es,
ademds, quien asigna a otros miembros del hogar las tareas
secundarias que se requieren para el cuidado del enfermo.
Esto representa una carga fisica y emocional importante
sobre todo en aquellas mujeres que no disponen de una red
amplia de apoyo social que pueda hacerse cargo del cuidado
del enfermo mientras ellas se ausentan (Nigenda, Ortega,
Matarazzo y Ramirez, 2007).

Tras realizar una investigacidén con 40 cuidadores de
nifios que presentaban algun trastorno Segui, Ortiz-Tallo y
De Diego (2008) reportaron que la provisidén de cuidados
diarios y de larga duracidédn a nifios con severa discapacidad
supone una amenaza para el bienestar del cuidador. Asi, se
plantea la necesidad de una mayor asistencia por parte de
los diferentes dispositivos atencionales de salud, creando
programas especificos de atencidédn a dichas familias para
que se las ayude en el manejo de situaciones de conflicto

derivadas del cuidado que dispensan. Martinez Gonzalez et
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al (2008) menciona que los sentimientos del cuidador
informal hacia su hijo con discapacidad tienen una gran
influencia en el nivel de sobrecarga subjetiva cuando el
cuidador tiene la creencia de que es incapaz de cuidar de
la mejor manera posible a su familiar. Estos autores
reportan que otras investigaciones 1llevabas a cabo con
cuidadores de familiares con discapacidad fisica por lesidn
neuroldégica encontraron que el 91.7% experimenta sobrecarga
intensa. Ello se basaba en la creencia de que el cuidado es
un deber moral que no debe ser eludido aunado con el grado
de dependencia del enfermo y por la falta de recursos
econétmicos para brindarle mejores condiciones de atencién.

Castel Riu. et al (2003) estudiaron 91 enfermos y sus
respectivos cuidadores. Los pacientes diagnosticados se
distribuyeron en tres grupos: demencia, accidentes
vasculares cerebrales y crdénicos. Se obtuvieron datos socio
demograficos y se aplicaron los siguientes instrumentos:
Cuestionario de Estado Mental de Khan (MSQ), Indice de
Barthel, Escala de Ansiedad y Depresidédn de Goldberg (EADG)
y Entrevista de Carga del Cuidador de Zarit. Se concluyd
que existia elevada prevalencia de ansiedad, depresidén vy
sobrecarga entre los cuidadores estudiados, dado que mas de
la mitad de ellos obtienen resultados significativos en las
pruebas aplicadas. No se encontraron diferencias
significativas respecto de las variables estudiadas entre
los tres grupos de cuidadores.

En un reciente trabajo con 215 cuidadores/as de
pacientes atendidos por un servicio de hospitalizacidén a
domicilio, mayoritariamente mujeres de 55 afios de edad
media, se detectaron sintomas de ansiedad (32%) y depresidn
(22%), con un mayor riesgo cuanto mayor era la dependencia
fisica y deterioro mental del paciente al que se cuidaba,
mas tiempo llevaban cuidando y menor el apoyo social que

percibian (Calvente, Rodriguez vy Maroto-Navarro, 2004).
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Segin Martinez Gonzalez et al. (2008) al paciente con
parédlisis cerebral se lo considera de custodia, debido a
las limitaciones motoras que ©padece ©para desarrollar
cualquier actividad fisica. Ademéas muchos nifios
experimentan dificultades sensoriales, intelectuales vy
pueden tener limitaciones complejas en funciones de auto
cuidado, tales como alimentaciédn, vestimenta, aseo vy
desplazamiento. Por ello, estos padres vivencian diversas
emociones resultantes de la situacién que deben enfrentar.
Las mismas tendran influencia directa en la postura dgue
adopten ante las pautas de crianza y su nivel de compromiso
en el tratamiento de rehabilitacidén, y mas aln en su propio
estado fisico y psiquico.

Se debe mencionar también el hecho de que la carga del
cuidador puede conllevar importantes consecuencias
negativas para la persona dependiente, entre las que se
encuentran la institucionalizacidén prematura y los malos
tratos. La carga del cuidador vy el malestar emocional
aparecen como fuertes predictores del abandono de la tarea
de cuidado y de la consecuente institucionalizacidén de la
persona dependiente. Se seflala que los cuidadores pueden
verse implicados en conductas agresivas o violentas, malos
tratos o abusos hacia el paciente como resultado de 1la
carga que se experimenta (Carretero Gbébmez, Garcés Ferrer y
Rdédenas Rigla, 1999).

Se llevd a cabo un trabajo con el objetivo principal
de valorar la eficacia diferencial de dos intervenciones
psicoeducativas de contenidos diferentes para cuidadores de
familiares con demencia vy secundariamente, valorar la
eficacia especifica de una intervencién cognitivo
conductual dirigida a la modificacién de pensamientos
disfuncionales para un adecuado afrontamiento del cuidado.
Respecto a los resultados relativos a la eficacia de las

intervenciones psicoeducativas con cuidadores informales,
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los resultados obtenidos sugieren que los beneficios de una
intervencién de este tipo sobre el malestar de 1los
culidadores, evaluado a través de diferentes indicadores,
varian en funcién de los contenidos generales dgue se
incluyan. Es en el programa cognitivo conductual en el que
se obtienen los resultados mas positivos sobre diferentes
medidas del malestar de los cuidadores al comparar éstos
con los obtenidos en los otros grupos. La puntuacién pos
intervencién en estrés percibido del grupo gque ha
participado en el PCC es significativamente menor. Asi, a
través de este programa se ha observado una reduccidn
significativa del estrés asociado a los comportamientos
probleméaticos en la fase de seguimiento, en los
pensamientos disfuncionales e incluso, aparecen resultados
positivos no esperados, como una reduccidédn significativa de
la frecuencia de comportamientos probleméticos del
familiar. Por ello se recomienda utilizar ©programas
dirigidos a ayudar a los cuidadores a enfrentarse en
mejores condiciones a la demandante tarea del cuidado, asi
como también eliminar determinados pensamientos
disfuncionales gque pueden actuar como barreras u obstaculos
para un adecuado afrontamiento del cuidado (Losada Baltar,
Fernandez de Troconiz, Montorio Cerrato, Marquez Gozales vy
Pérez Rojo, 2004).

Siguiendo a Carretero Gdémez, Garcés Ferrer y Rddenas
Rigla (1999), se ha demostrado 1la efectividad de 1la
aplicacidn de distintos componentes psicoldgicos %
educativos sobre la carga de los cuidadores informales en
distintos grupos de pacientes dependientes como es el caso
de cuidadores de enfermos oncoldgicos vy de personas
dependientes o con demencia. El apoyo psicoldgico incluiria
diversas técnicas de intervencidén como la ventilacidén de
emociones, terapia cognitiva, entrenamiento en relajacidn,

entre otras, dirigidas a aliviar el malestar emocional
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asociado a la situacidén de cuidados. El1 apoyo educativo
incluiria 1la informacién asi como el aprendizaje de
habilidades, estrategias % técnicas conductuales %
cognitivo conductuales para el afrontamiento y el manejo de
la situacidén de cuidado, para modificar los pensamientos
irracionales de los cuidadores como ejemplo, “no debo pedir
ayuda a mis familiares, ya que ellos tienen su propia vida
y problemas” o técnicas conductuales para saber pedir
ayuda. Investigadores (Losada Baltar, Fernandez de
Troconiz, Montorio Cerrato, Marquez Gozales y Pérez Rojo,
2004) han probado recientemente estas estrategias en una
muestra de cuidadores de enfermos con demencia, obteniendo
resultados o6ptimos sobre la reduccidn del estrés percibido.

Cabe sefialar que existe abundante evidencia empirica
donde se documenta que las intervenciones psicoeducativas,
Cognitivo - Conductuales con cuidadores reducen los niveles
de sintomatologia ansioso-depresiva, mejora los niveles de
sobrecarga, el estrés percibido y la calidad de vida

(Yanguas, Etxeberria, Buiza, Yanguas y Palacios 2004).

Justificacién del disefio

Teniendo en consideracidén los antecedentes citados, resulta
innegable que la presencia de un nifio dentro del nucleo
familiar gue padece algun tipo de trastorno severo
discapacitante, modifica dramdticamente la dinamica
familiar. Los cuidados que precisan los nifios con paralisis
cerebral son muy intensos y se extienden a lo largo de
cada Jjornada completa. Las limitaciones y dificultades
generadas por la patologia ubican al hijo en una situacidn
de dependencia y a los padres en la funcidén de cuidadores
principales. Se dispone de una 1importante evidencia
cientifica que describe los problemas de salud,
emocionales, psicoldgicos, limitaciones en torno a sus

relaciones interpersonales y momentos de disfrute y tiempo
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libre que presentan los cuidadores, es decir, los elementos
que constituyen el denominado Sindrome del cuidador, con
las consecuencias negativas que este trae aparejadas.
Frente a este panorama, se plantea como urgente el
disefio de una intervencidén dirigida a los ©padres,
cuidadores principales de sus hijos discapacitados,
destinada a disminuir los niveles de sobrecarga subjetiva
percibida, mediante la implementacidén de técnicas vy

estrategias Cognitivo Conductuales.

-24-



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

OBJETIVOS DEL PROYECTO

OBJETIVO GENERAL

. Se pretende disefiar una 1intervencién destinada a
disminuir el nivel de sobrecarga subjetiva percibido por
los padres de nifios que asisten al Servicio de estimulacidn
temprana de la Fundacidn Desafio, mediante la
implementacién de técnicas Cognitivo Conductuales de

afrontamiento y control emocional.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

. Se pretende tomar una medida de la sobrecarga
subjetiva mediante la aplicacidén de la Escala de Sobrecarga
de Zarit, previa al disefio de la intervencidn.

. Se pretende tomar una medida pos intervencidén de la
misma variable, para evaluar la eficacia de la intervenciédn

disefiada.
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CAPITULO 2

MARCO TEORICO

Conceptualizacién del término “carga”

La evaluacién del cuidador y de las consecuencias que tiene
la asistencia a una persona dependiente sobre el proveedor
de cuidados se inicidé en el marco de los estudios pioneros
sobre familiares de personas dependientes. El1l concepto de
carga se remonta a principios de los afios 60, concretamente
a un trabajo realizado para conocer qué efectos tenia sobre
las familias el hecho de mantener en la comunidad a
pacientes ©psiquiadtricos, como ©parte de la asistencia
psiquidtrica comunitaria que se estaba implantando en Gran
Bretafila en aquel tiempo. El interés principal del trabajo
era conocer cbémo afectaba a 1la familia y a la vida
doméstica la convivencia con estos pacientes (por ejemplo,
cargas econbmicas, verglienza por tener un paciente
psiquidtrico en la familia). Posteriores trabajos acerca
del impacto de esta forma de asistencia psiquidtrica sobre
la familia insistian en la necesidad de evaluar estos
efectos desde una amplia perspectiva, a la vez que ponian
de manifiesto las dificultades conceptuales en torno al
término de carga.

Estas diferencias en cuanto al significado del término
fueron el origen de la primera distincidén entre carga
"objetiva", que refiere a efectos concretos sobre la vida
doméstica, relacionada con la dedicacidén y desempefio de la
funcién del cuidador, tiempo destinado, carga fisica,
actividades objetivas que se desempefian y exposicidn a
situaciones. Y por otro lado, carga "subjetiva", definida
como sentimientos o actitudes hacia el hecho de 1la
convivencia con un familiar con problemas. Se relaciona con
la forma en que se percibe la situacién y, en concreto, la
respuesta emocional del cuidador ante la experiencia de

cuidar. Esta distincién obedece al propio desarrollo del

-26-



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

concepto de carga y apunta hacia la multidimensionalidad
del impacto del cuidado (Carretero Gémez, Garcés Ferrer y
Rédenas Rigla, 1999). Asimismo 1la sobrecarga percibida
tiene una repercusidén mayor sobre la vida de los pacientes
y de los familiares. Los trabajos sobre la carga de 1los
familiares referida al ambito de la salud mental
continuaron durante los afios 70 (Blanco Loyola, Palomino,

Pedraza Avilés 2008).

La escala de sobrecarga de Zarit
El término <carga ha sido ampliamente utilizado para
caracterizar las frecuentes tensiones y demandas sobre los
cuidadores. En el afio 1980 con la publicacién de la Burden
Interview de Zarit comenzaron a aparecer las primeras
medidas especificas de la carga del cuidador. Este estudio
marcé el inicio del interés por los aspectos conceptuales
en torno a la nocidén de <carga de los cuidadores de
familiares, su evaluacidén y su investigacidén. La escala se
originé a partir del modelo biopsicosocial del estrés. E1
mismo se conceptualiza como un proceso en el gque existe
desequilibrio entre las demandas del ambiente vy 1los
recursos que las personas poseen para hacerle frente a esas
demandas. La tensidén emocional y los posibles problemas de
salud asociados aparecen cuando se percibe un nivel muy
elevado de demandas y escasos recursos para controlar dicha
situacién. (Blanco Loyola, Palomino, Pedraza Avilés, 2008).
De esta manera, Zarit y colaboradores identificaron 1la
carga generada por la provisidén de cuidados como “un estado
resultante de la accidén de cuidar a una persona dependiente
o0 mayor, un estado que amenaza la salud fisica y mental del
cuidador” (Zarit, Reever y Bach-Peterson en Carretero
Gémez, Garcés Ferrer y Rbdenas Rigla, 1999).

La escala de sobrecarga del cuidador de Zarit se

aplica para medir el grado de sobrecarga subjetiva de los
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cuidadores de personas dependientes. Consta de 22 items
relacionados con las sensaciones del cuidador cuando cuida
a otra persona, el sujeto debe responder sefialando 1la
frecuencia con la que se enfrenta con esos sentimientos,
cada uno de los cuales se puntlla en un gradiente que va
desde 1 (nunca) a 5 (casi siempre) (Carretero Gémez, Garcés
Ferrer y Rédenas Rigla, 1999). Los resultados de distintos
estudios muestran la utilidad de esta aproximacidén ya que

coinciden en que la carga subjetiva es un buen indicador de

los efectos del cuidado. (Montorio Cerrato, Fernadndez de
Trocbdbniz, Loépez Lépez y Sénchez Colodrdn, 1998). La carga
en este acercamiento reflejaria las diferencias
individuales, esto es, algunas ©personas se percibiran

sobrecargadas por pequefias demandas asistenciales, mientras
gque otras sentiradn poca o ninguna carga subjetiva cuando
suministren un amplio vy consumador cuidado (Zarit en

Carretero Gémez, Garcés Ferrer y Rbdbdenas Rigla, 1999).

El sindrome de sobrecarga

La familia se considera el principal sistema de bienestar y
una 1importante fuente de ayuda para las personas con
enfermedades de etiologia neuroldgica, que han ocasionado
deficiencias en estructuras y funciones corporales, y de
esta manera limitaciones en actividades béasicas cotidianas,
afectando la participacidén del individuo, inhabilitandolo
para asumir roles en su entorno familiar, laboral y social,
generando en la mayoria de los casos marcados grados de
discapacidad. Generalmente un miembro de la familia asume
el rol de cuidador principal, dedicando una considerable
cantidad de tiempo vy esfuerzo al desempefio de esta
responsabilidad. Por ello, los cuidadores constituyen un
recurso valioso, aunque también se trata de un recurso
vulnerable, ya que el compromiso de cuidar tiene

generalmente importantes costes materiales, emocionales vy
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de salud para los cuidadores que dedican sus capacidades a
cuidar a su familiar de forma intensa y continua. De esta
manera se define el sindrome de sobrecarga que engloba un
conjunto de problemas fisicos, psicoldégicos %
socioeconémicos que puede experimentar la familia o el
cuidador principal de un paciente discapacitado, afectando
sus actividades de ocio, relaciones sociales, amistades,
intimidad, libertad vy equilibrio emocional (Montorio
Cerrato, Fernadndez de Trocdniz, Loépez Ldépez y Séanchez
Colodrdén 1998).

Repercusiones sobre la salud mental y fisica
Los efectos negativos del cuidado sobre la salud y el
bienestar de los cuidadores informales han sido
documentados ampliamente, siendo ademéas objeto de
preocupacién por su fuerte impacto sobre los mismos. En
referencia a la salud mental, trastornos psicopatoldgicos
aparecen de forma mas frecuente e intensa que las
enfermedades fisicas. Se presentan de forma repetida como
efectos mentales vy emocionales del cuidado trastornos
depresivos, ansiedad, ira, culpa, y hostilidad. También se
asocian sintomas relacionados con un estado de animo
deprimido, falta de motivacidén y de ganas de hacer cosas
que antes agradaban, sentimientos de tristeza, de soledad y
la sensacidén de encontrarse en una situacidn desesperada.
En cuanto a los efectos sobre la salud fisica, se destacan
dos repercusiones relevantes, una centrada en el hallazgo
de indicadores de enfermedad, y otra referida a la no
adopcidén de conductas preventivas de salud, asi como
también la incorporacidén de hadbitos nocivos. Se sugiere que
los cuidadores estdn tan centrados en su rol que
desatienden sus propias necesidades de salud (Carretero
Gémez, Garcés Ferrer y Rbdenas Rigla, 1999).

Repercusiones sobre el tiempo libre y las relaciones

familiares
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La responsabilidad y la implicacién en el cuidado de una
persona dependiente conllevan un coste temporal, el cual
repercute en la disponibilidad para realizar actividades de
ocio y mantener relaciones sociales. Estas restricciones se
materializan en una disminucidén de salidas con amigos, de
relacidén con los familiares, de recibir o realizar visitas,
menor disponibilidad temporal para ir de vacaciones, para
dedicarlo a otras —responsabilidades o ©para disponer
libremente de ¢él. La investigacidén ha seflalado que 1la
percepcidédn de falta de tiempo para ellos mismos es un
factor importante en el aumento de la sobrecarga percibida
por los cuidadores. Por otro lado, los conflictos
familiares son otros de los posibles efectos negativos més
frecuentes que el cuidado de una persona dependiente puede
ocasionar sobre la vida del cuidador.

Repercusiones econdémicas laborales

Asi también, el cuidado vy el trabajo son a menudo
necesidades que entran en conflicto para los cuidadores
informales. Ante la necesidad de proporcionar cuidados,
existen dos posibles efectos contrarios sobre el Aarea
laboral: un efecto de sustitucidn, en el que las
necesidades de tiempo para proveer el cuidado informal
reduce la participacién del cuidador en el mercado de
trabajo a través de una reduccidén de horas de trabajo o un
abandono total del mundo laboral o bien; un efecto de
ingresos, en el que el alto costo econdémico que implica
para el cuidador la provisidén de los cuidados le induce a
incrementar su participacidén en el mercado de trabajo, para
obtener 1ingresos suficientes que puedan compensar 1los
gastos ocasionados.

Repercusiones sobre el receptor del cuidado

Por otra parte, es necesario considerar las importantes
repercusiones negativas que puede tener un cuidador

sobrecargado sobre la calidad y la continuidad de 1la
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asistencia suministrada al enfermo. Las principales
consecuencias que se han documentado en la bibliografia han
sido la institucionalizacidén prematura y los malos tratos y
abusos hacia la persona dependiente. La salud deteriorada y
los elevados niveles de malestar emocional experimentados
por el cuidador aparecen como predictores de la continuidad
de la asistencia informal.

El proceso de institucionalizaciédn, en caso de
producirse, se caracteriza por ser con frecuencia una
decisién impulsiva y poco madurada. En concreto, como han
explicado Tarraga y Cejudo, los trastornos del estado de
animo y el deteriorado estado de salud van incrementando la
fragilidad del cuidador durante todo el proceso de cuidado,
provocando a menudo sentimientos de derrota y claudicacién.
Desde la o6ptica del cuidador, la institucionalizacidn
aparece como la solucidén a su desfallecimiento, no como una
medida reflexionada y contrastada (Carretero Gbémez, Garcés
Ferrer vy Rdbdenas Rigla, 1999). A pesar de ello se ha
observado que existe una cierta continuidad en la carga y
el estrés del cuidador tras la institucionalizacién. Por
ello se ha concluido que el ingreso cambia pero no elimina
el estrés, y el malestar emocional desarrollado en la fase
de cuidado domiciliario sigue influyendo en la fase de
cuidado institucional (Pearlin et al en Carretero Gbémez,
Garcés Ferrer y Rdébdenas Rigla, 1999).

Variabilidad individual

La mayoria de la investigacidén realizada sobre 1las
consecuencias negativas del cuidado informal recalca la
existencia de cierta wvariabilidad individual existente
entre los cuidadores respecto a la carga y el estrés, dado
que los cuidadores no responden de la misma forma a los
mismos estresores, ni a los mismos niveles de demandas, ni
tampoco utilizan los mismos recursos para afrontarlos. En

este sentido, se ha hecho hincapié en que existen
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diferencias individuales entre los cuidadores respecto a la
carga y estrés percibidos: algunas personas son capaces de
adaptarse de forma efectiva a las aparentemente
desbordantes circunstancias, mientras que otras son
vencidas por estresores minimos. Ademéds se ha constatado la
existencia de fluctuaciones en la adaptacién a 1los
estresores a lo largo del tiempo de cuidado.

Variables asociadas

La carga del cuidador engloba multiples dimensiones, por 1lo
que, como ha sefialado Zarit (en Carretero Gobémez, Garcés
Ferrer y Rddenas Rigla, 1999), este término no puede ser
resumido en un Unico concepto sino que tiene que ser
entendido dentro de un proceso multidimensional. Entre las
variables contextuales, aquellas que méas atencidén han
recibido en relacién con el nivel de carga percibido han
sido 1las wvariables sociodemograficas del cuidador vy las
referidas a la relacidén entre el cuidador y la persona
dependiente. En primer lugar, respecto a las variables
sociodemograficas del cuidador, la edad, el sexo, el nivel
socioceconémico y la situacidédn laboral se han asociado de
forma significativa con la sobrecarga.

De las variables referidas a la relacidn entre el
cuidador y la persona cuidada, cabe destacar el wvinculo
familiar entre ambos. Existen diferencias en sentimientos
de compromiso, afecto y obligacidén, dependiendo si el
cuidador es el cébnyuge, el hijo, u otro familiar del
paciente. Asimismo, una variable muy relacionada con la
anterior es la forma de convivencia cuidador-receptor de
cuidados. Los datos indican que la convivencia continua con
la persona dependiente incrementa la percepcidn subjetiva
de sobrecarga % los niveles de estrés debido
fundamentalmente al mayor tiempo de cuidado que

proporcionan y a su mayor compromiso en mantenerla en el
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hogar (Carretero Gémez, Garcés Ferrer y Rdbdenas Rigla,
1999).

Los estudios realizados hasta el momento no permiten
determinar con exactitud las causas del sindrome, por tal
razén se tienen como hipdtesis explicativas tanto factores
objetivos (situaciones externas) como subjetivos; sin
embargo, se ha evidenciado que las creencias que tenga el
cuidador con respecto a su rol y al receptor de cuidados,
al igual que los cambios comportamentales y de personalidad
de éste, cumplen una importante funcidén en la aparicidén de
la carga (Ceballos Cardona y Zambrano Cruz, 2007).

Considerando lo expuesto hasta aqui es que se creyd
que el enfoque méds apropiado para abordar el tema
planteado, es el que propone la teoria Cognitiva

Conductual.
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La Terapia Cognitivo Conductual

La evolucidén de la terapia Cognitivo Conductual se realizd
en tres etapas. En la primera, la terapia Comportamental
surge en forma independiente en el Reino Unido y Estados
Unidos en el periodo de 1950-70. En un segundo momento, se
produce el desarrollo de la terapia Cognitiva, en Estados
Unidos a partir de mediados de la década del 60. La tercera
etapa corresponde a la fusién de la Terapia Conductual y 1la
Terapia Cognitiva en la Terapia Cognitivo Conductual, la
cual cobrdé fuerzas a fines de la década del 80 vy se
encuentra actualmente muy avanzada.

Se trata de un ©procedimiento activo, directivo,
estructurado y de tiempo limitado gque se wutiliza para
tratar distintas alteraciones psiquidtricas, baséandose en
una amplia variedad de estrategias cognitivas %
conductuales enteramente compatibles e integradas en cada
plan de tratamiento. Las de indole conductual,
originalmente fueron desarrolladas por terapeutas
conductuales, las mismas se utilizan para generar cambios
de comportamientos, con el fin de que los pacientes tengan
suficientes recursos para enfrentar los problemas que se
les presentan cotidianamente. No s6lo se emplean para
modificar la conducta, sino también para elicitar
cogniciones asociadas a conductas especificas. Se las puede
considerar como una serie de ©pequefios “experimentos”
dirigidos a probar la validez de las hipdtesis o ideas del
paciente acerca de si mismo. Cuando las ideas negativas se
ven desechadas o refutadas por estos Y“experimentos”, el
paciente comienza a dudar de la validez de las mismas.
Asimismo, el objetivo de las técnicas cognitivas es
delimitar y poner a prueba las falsas creencias y los
supuestos desadaptativos del paciente.

La TCC apunta no sélo a la posibilidad de modificar

conductas sino también los procesos mediadores no
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observables referidos por el paciente. Se basa en el
supuesto tedrico subyacente de que los afectos vy la
conducta de un individuo estédn determinados en gran medida
por el modo que tiene dicho individuo de estructurar el
mundo apoyandose en supuestos (esquemas) desarrollados a
partir de experiencias anteriores (Beck, Rush, Shaw vy
Emery, 1983).

Estructura de las sesiones

El contenido de las sesiones esta altamente estructurado,
siguiendo las pautas propuestas por Beck. Al inicio de cada
sesién el terapeuta presenta los contenidos que se van a
tratar en la misma. Sin perder de vista el objetivo de cada
una de las sesiones, existe cierto grado de flexibilidad
que se ve reflejado en la inclusién de aquellos temas o
cuestiones que se consideren oportunos o urgentes. La
estructura en todas las sesiones es similar: tras el
saludo, se presenta la agenda del dia, se trabaja el
contenido especifico del encuentro, se finaliza con un
repaso de la sesidén y la asignacién de tareas o lecturas
para el préximo encuentro. (Botella, Bafios vy Perpifia,
2003) .

El componente educativo y las tareas para el hogar

El componente educativo resulta central en las terapias
Cognitivo Conductuales, consiste en la presentacidén de las
lineas generales de intervencién vy de los conceptos
fundamentales que los sujetos necesitan conocer acerca de
sus problemas, asi como la 1légica que guia la inclusidn de
los distintos componentes de el programa (Botella, Bafios y
Perpifia, 2003). Es importante en el inicio y transcurso de
este tipo de tratamiento que el paciente comprenda la
naturaleza y el fundamento tedbrico del mismo. La
importancia de este componente no sélo estriba en
proporcionar a los pacientes una explicacidén de qué es 1lo

que les ocurre, sino también en que pacientes y terapeutas
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compartan la misma explicacién del problema y la base
l6égica de las técnicas utilizadas. El procedimiento general
de explicar con claridad cada etapa y tarea para casa
responde a la intencién de que el tratamiento sea
comprensible vy creible, de modo que el paciente pueda
participar activamente en la identificacién de sus propios
problemas y ayudar a desarrollar estrategias para tratar de
resolverlos.

Al final de cada sesidén, los pacientes tienen asignada
al menos una actividad especifica para realizar o material
para revisar en casa con el objetivo de afianzar 1lo
aprendido en la misma y de acelerar el progreso
terapéutico. La finalidad de 1la asignacidén de tareas es
practicar lo aprendido en la consulta en las situaciones
reales, de modo que se facilite el aumento de la confianza
del sujeto en sus propios recursos de afrontamiento. Es de
gran importancia que el terapeuta revise las tareas dque
fueron asignadas, ya que el hecho de gue no se atienda al
trabajo realizado por los pacientes destruye réapidamente la
motivaciédn para continuar aplicando distintas técnicas
(Beck, Rush, Shaw y Emery, 1983).

La terapia cognitivo conductual grupal

Al igual que en la terapia cognitiva individual, entre los
objetivos fundamentales de la terapia de grupo figura el
examen y modificacién del sistema de creencias
desadaptativos y las formas inadecuadas de procesar la
informacidén. Para ello, es importante estructurar el tiempo
de modo que cada uno de los miembros tenga la oportunidad
de aportar sus preocupaciones para que sean discutidas vy
que se suscite la opinidén de los pacientes gque no hayan
hecho comentarios espontadneamente (Beck, Rush, Shaw vy
Emery, 1983). Segin Botella, Bafios y Perpifid (2003)
conformar el grupo perfecto no es posible, lo fundamental

es lograr que el sujeto perciba que estd en el lugar
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adecuado, donde hay un experto que entiende lo que le
ocurre y sabe que hacer al respecto y, ademds, hay personas
que presentan problemas similares a los suyos. Ademéds, el
grupo presenta una serie de ventajas: la posibilidad que se
produzca aprendizaje vicario, realizar un compromiso
publico por cambiar vy 1la posibilidad de disponer de
distintos compafieros que pueden colaborar a proporcionar
evidencias en contra de los pensamientos negativos. Resulta
muy recomendable reforzar a los pacientes por haberse
decidido a participar y formar parte de un tratamiento de
grupo con estas caracteristicas.
Los pensamientos automaticos
Beck sostiene que en el desarrollo normal de todo ser
humano se deben constituir esquemas por medio de los cuales
se procesan e interpretan las situaciones vividas. Dichos
esquemas al ser evocados en afios posteriores, por distintos
eventos vitales, irrumpen en la consciencia e interrumpen
el pensamiento racional, a través de los '"pensamientos
automaticos" que conducen a interpretaciones
idiosincréaticas de una determinada situacidén o clase de
situaciones, generando emociones y luego conductas que se
identifican como patoldgicas o desajustadas (en Keegan,
1998). Los pensamientos automadticos son interpretaciones
que se hacen de los diversos eventos, algunos pueden ser
errdéneos y negativos, produciendo sentimientos
desagradables, como ansiedad, tristeza, desesperacidn, etc.
Acuden a la mente de forma veloz y breve, no son producto
de una deliberacidén o de un razonamiento y parecen no poder
ser controlados voluntariamente (Botella, Bafios y Perpiiia,
2003) .

Los pensamientos surgen de las creencias. Estas
creencias (premisas) son ideas dgque son tomadas por la
persona como verdades absolutas, son interpretaciones tan

fundamentales y profundas que las personas frecuentemente
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no las expresan ni atn a si mismas, no se tienen clara
conciencia de ellas. Estas creencias nucleares
desarrolladas desde la infancia consisten en definiciones,
evaluaciones o interpretaciones de si mismos, de las otras
personas y de su mundo. Las creencias nucleares representan
el nivel mas profundo, esencial, rigido y global de
interpretacién, que influye en los otros niveles. Los
pensamientos automdticos o palabras e imdgenes gque estdn en
la mente son relativos a las situaciones y representan el
nivel més superficial de cogniciones. Entre ambos niveles
se encuentran las denominadas creencias intermedias,
influidas por 1las nucleares (e 1influyentes sobre 1los
pensamientos automaticos) que consisten en actitudes,
reglas y presunciones, a menudo no expresadas (Beck en
Keegan, 1998).

Combatir los pensamientos automaticos

Las técnicas terapéuticas se encaminan a identificar vy
poner a prueba los supuestos desadaptativos y las falsas
creencias (esquemas) subyacentes. El paciente aprende a
resolver problemas y situaciones que anteriormente habia
considerado insuperables, mediante la reevaluacidén vy
modificacidén de sus pensamientos. El1 método consiste en
experiencias de aprendizaje especificas dirigidas a ensefiar
al paciente a controlar los pensamientos automaticos
negativos, examinar la evidencia a favor y en contra de sus
pensamientos distorsionados y sustituir estas cogniciones
desviadas por interpretaciones mas realistas. El objetivo a
largo plazo se centra en facilitar la maduracidn, es decir,
en generar habilidades para corregir las distorsiones
cognitivas e incorporar actitudes mas racionales %
adaptativas. La maduracién refiere también al desarrollo de
métodos mas efectivos para manejar o adaptarse a las

circunstancias ambientales dificiles o complejas y para
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enfrentar los sentimientos negativos (Beck, Rush, Shaw vy
Emery, 1983).

En la primera sesidén se presenta el plan general y el
fundamento tedérico del tratamiento cognitivo conductual. La
idea principal que el terapeuta debe comunicar es gque ambos
(paciente y terapeuta) actuaran como colaboradores
cientificos que pretenden investigar el contenido de 1los
pensamientos y actitudes del paciente. La tarea de entrenar

al paciente en observar y registrar sus cogniciones debe

realizarse en pasos sucesivos: (1) definir lo que es un
pensamiento automdtico; (2) demostrar la relacidédn entre
cognicién y afecto, valiéndose de ejemplos concretos; (3)

demostrar la presencia de las cogniciones, tomando como
base la experiencia reciente del paciente; (4) asignar para
casa la tarea de registrar las cogniciones y (5) revisar
los registros del paciente y proporcionarle feedback.

Es fundamental que se comience explicando de modo
claro y preciso la influencia de 1las cogniciones o
pensamientos sobre los afectos y la conducta. Los
acontecimientos que ocurren en la wvida no causan
directamente las consecuencias emocionales %
comportamentales que se experimentan, sino que son las
interpretaciones que se hacen de esas situaciones las que
dan lugar a dichas consecuencias (Botella, Bafios y Perpiifa,
2003) .

Existen varios métodos para demostrar la relacidn
entre pensamientos, sentimientos y conducta. Muchos
pacientes pueden ver una cierta relacidn entre ellos mismos
% determinados estereotipos que no les impliquen
personalmente. Esto sirve para proporcionar al paciente una
cierta distancia psicoldgica con respecto a sus propios
problemas, constituyendo al mismo tiempo el marco para
examinar sus propios pensamientos y sentimientos. Otra

técnica para demostrar la relacidn entre pensamientos vy
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afectos es la de las “imadgenes inducidas”. En primer lugar
se pide al paciente que imagine una escena desagradable. Si
el paciente manifiesta una respuesta emocional negativa, se
pregunta acerca del contenido de los pensamientos. A
continuacién se pide que imagine una escena agradable y que
describa sus sentimientos. Normalmente el paciente sera
capaz de reconocer que cambiando el contenido de sus
pensamientos, puede modificar sus sentimientos (Beck, Rush,
Shaw y Emery, 1983).

Beckam y Leber (1995) proponen gque una vez dJue el
paciente entiende las definiciones y reconoce la presencia
de imagenes y pensamientos automédticos, se asignen tareas
para la casa con el fin de promover el reconocimiento de
los pensamientos automadticos entre las sesiones. Para ello
se lleva el “Registro diario de pensamientos
disfuncionales” de Beck. En principio, los participantes
deben completar las tres primeras columnas del registro. Se
anotan las situaciones que anteceden a las emociones
desagradables y los pensamientos automdticos. Esta tarea
ayuda al paciente a que aprenda a controlar los efectos, a
identificar las emociones correctamente, y a detectar los
pensamientos automadticos y su relacidén con las emociones.
Segun Mckay, Davis y Fanning (1988), el mejor aviso de que

se esta usando un estilo de pensamiento distorsionado es la

presencia de emociones dolorosas: sentirse nervioso,
deprimido, crénicamente irritado, asi como sentirse
disgustado consigo mismo o repetirse las mismas

preocupaciones una y otra vez.

Una vez gue el paciente ha realizado estos
aprendizajes, esta preparado para comenzar a responder a
los pensamientos automaticos, es decir, a evaluar la
razonabilidad de los mismos. Para poder cambiarlos es
conveniente ponerlos a prueba, buscar pensamientos

alternativos y realizar una nueva valoracidédn de la creencia
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en el pensamiento original. Para ello se hace que el
paciente someta sus ideas a pruebas de realidad gue pongan
de manifiesto la naturaleza irracional y contraproducente
de las mismas (Beck, Rush, Shaw y Emery, 1983).Segun Beckam
y Leber (1995) el objetivo de este paso es enseflar al
paciente a pensar como un cientifico, esto es, poder ver
sus pensamientos y conclusiones como hipdétesis qgque deben
ser examinadas a la luz de la evidencia disponible. Los
pensamientos automdticos se escrutan con el fin de evaluar
su exactitud y su légica.

Botella, Bafios y Perpifid (2003) refieren a los pasos a
seguir al momento de ©poner a prueba los pensamientos
negativos. Como primera instancia se deben analizar las
evidencias a favor y en contra de que se cumplan o sean
ciertos los mismos. En segunda instancia se examinan
posibles pensamientos alternativos méds realistas, se
pregunta acerca de la existencia de formas alternativas de
interpretar determinado evento. Luego se ensefla a pensar si
las consecuencias que predice el pensamiento irracional son
tan catastrdéficas. Con esta estrategia se ayuda a que los
pacientes se den cuenta de qgue pueden toparse con eventos
negativos como le ocurre a la mayoria. Confrontadndose con
la peor de las posibilidades, el paciente suele ganar
acceso a una nueva perspectiva.

El terapeuta se puede valer de distintos argumentos y
ejercicios para ayudar a los pacientes a examinar la
validez de sus creencias contraproducentes, pero 1los
pacientes no modifican sus creencias en base al numero de
contraargumentos, sino porque algunos tienen para ellos un
significado particularmente relevante. La mejor evidencia
en contra de las creencias es la que el paciente desarrolla
por si mismo o en colaboracidén con el terapeuta. Los retos
a los supuestos del paciente se deben presentar en forma de

preguntas y de sugerencias de supuestos alternativos. Las
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preguntas constituyen un instrumento importante y muy
potente para identificar, considerar 'y <corregir las
cogniciones y las creencias. Los factores responsables de
la modificacidn de las creencias son a menudo
sorprendentemente simples. Cuando los pacientes indican un
cambio en una creencia, se debe preguntar sistemdticamente
que factores han producido el cambio (Beck, Rush, Shaw vy
Emery, 1983).

La asercién encubierta

Continuando con la postura tedrica adoptada se describen
dos técnicas Cognitivo Conductuales gque se consideran
oportunas para modificar vy actuar en contra de 1los
pensamientos irracionales de los cuidadores. Se optd dentro
de la amplia variedad de estrategias existentes por 1la
asercidén encubierta vy la inoculacidén de estrés, vya que
ambas resultan eficaces vy pertinentes para tratar 1los
niveles de sobrecarga.

La asercidén encubierta ayuda a reducir la ansiedad
emocional a través del desarrollo de dos habilidades
separadas: la interrupcidén o detencidn del pensamiento y la
sustitucién del pensamiento. La primera actuia como castigo
o tactica distractora, reduciendo la probabilidad de que
reaparezca el mismo pensamiento otra vez y creando un
espacio en la cadena de pensamientos, para una asercidn
positiva. Las emociones negativas quedan cortadas antes de
que puedan surgir. En cambio, se crea un circuito de
retroalimentacidén positivo en el cual las aserciones
positivas dan origen a emociones més confortables.
Reestructurar el pensamiento, sintonizando sutilmente las
aserciones, es una poderosa técnica para favorecer el
cambio y el desarrollo.

La asercidén encubierta combate directamente 1los
pensamientos automdticos que preceden invariablemente a las

emociones desagradables de miedo, o incluso depresidén vy
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cblera. Como ya se menciond, los pensamientos automaticos
determinan como se reaccionard a cualgquier situacidén, de
acuerdo con un sistema de creencias consecuente de la
propia 1lbégica interna. Para combatirlos, 1las aserciones
encubiertas de cada persona han de expresarse de forma que
se correspondan a las normas de su sistema de 1ldégica
personal.

Las aserciones encubiertas efectivas no niegan la
existencia de ansiedad, cbélera o depresidén, sino que
conoces la realidad de estas emociones y las redefinen como
una indicacién para enfrentarse a ellas, no para
destruirlas. También, recuerdan a su autor su poder para
controlar las reacciones. Esto implica que las oraciones en
segunda persona, son mas efectivas que las formuladas en
primera persona, ya que de esta manera se 1impone una
distancia entre la persona y sus reacciones e implica
cierto grado de control exterior.

Para aplicar esta técnica se debe comenzar
identificando vy valorando los pensamientos estresantes.
Para practicar la interrupcidn del pensamiento se debe
tener a mano un despertador o crondmetro. Con los o0jos
cerrados se debe concentrar en el pensamiento elegido,
también se debe tratar de incluir pensamientos normales,
tanto buenos como temidos o desagradables. De este modo, se
pueden interrumpir los pensamientos estresantes al tiempo
que se permite fluir constantemente los pensamientos no
ansibégenos. Si se empieza a sentir el nerviosismo usual, se
estd en buen camino, vya dque si se puede incrementar
voluntariamente el miedo, también se puede reducir
voluntariamente. Al practicar esta técnica se apreciard que
la mente, como es natural, aborrece estar en blanco. Tan
pronto como se interrumpe una secuencia de pensamientos,

aparecen otros para ocupar su lugar. Se aprovecha este
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fenbmeno seleccionando aserciones encubiertas efectivas
para sustituir los pensamientos estresantes.

Aunque la ansiedad, al desarrollarse, parece una ola
agobiante, en realidad estd formada por cuatro fases
diferentes. Primero existe la ansiedad anticipatoria, que
se experimenta cuando la persona se prepara para un evento
0 situacidén estresante o piensa en ellos. La segunda fase
es la confrontacién inicial, seguida de el tercer momento
que refiere a la ansiedad que ocurre mientras se esta
tratando de hacer frente realmente a la situacidén o 1los
pensamientos que producen ansiedad. Finalmente, 1lo que
ocurre después de la situacidén, cuando se repasa lo gue se
ha hecho vy surgen las preocupaciones por ello. Para
enfrentarse a estas cuatro fases, se necesita preparar
cuatro tipo de aserciones encubiertas que pueda decirse a
si mismo, antes, al comienzo, durante y después de las
situaciones potencialmente perturbadoras.

La inoculacién del stress

La inoculacidén del estrés ensefia cdéHmo afrontar y relajarse
ante una amplia variedad de experiencias estresantes.
Permite desarrollar nuevas formas de reaccionar,
aprendiendo a relajarse en lugar de la habitual respuesta
de enojo, miedo o ansiedad. Los procedimientos basicos
fueron formulados como “entrenamiento en técnicas de
afrontamiento”, por Marvin Goldfried en 1973 y por Suin
Richardson en 1971, como una prolongacidén del trabajo de
Wolpe en relajacién muscular profunda y en
desensibilizacidn sistematica. Meichenbaum % Cameron
extendieron estas técnicas en 1974 es su programa de
inoculacidén del estrés.

Decirse algo a si mismo en situaciones de estrés es
normal. Algunas personas magnifican automadticamente el
peligro, otros se ven sistemadticamente victimas de 1la

malevolencia vy un tercer grupo espera derrumbarse o
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fracasar. La inoculacién ayuda a relajar la tensidén y la
activacioén fisioldgica % a sustituir las antiguas
interpretaciones negativas por un arsenal de pensamientos
de afrontamiento.

El entrenamiento incluye aprender a relajarse
utilizando la respiracién profunda vy la relajacidén
progresiva, de modo que cada vez que se experimente estrés,
donde y cuando sea, se pueda relajar la tensién. El primer
paso es elaborar una lista personal de situaciones de
estrés y ordenarla verticalmente desde los items menos
estresantes hasta los mas estresantes. Después se aprendera
a evocar cada una de estas situaciones en la imaginacidén y
cémo relajar la tensidn mientras se visualiza claramente la
situacidédn estresora. La tensidn muscular es como un sistema
de alarma de lo gque serd mas adelante un malestar
emocional. Si las sensaciones de activacién fisioldgica se
interpretan como ansiedad o enojo, se sentirdn realmente
esas emociones. Pero si la misma activacidédn se utiliza como
indicador para relajarse, pueden cesar los nervios o el
enojo.

El segundo paso es la creacidén de un arsenal propio de
pensamientos de afrontamiento, 1los cuales se utilizaréan
para contrarrestar los antiguos pensamientos automaticos
habituales. La principal fuente de dolor emocional son los
pensamientos negativos que una persona se dice a si misma.
Mientras se intenta hacer frente a una situacidn, luchando
por tomar las mejores decisiones y superarla de algun modo,
también se estd maldiciendo con un flujo continuo de
pensamientos automdticos negativos. Michenbaum lo ha
denominado “dialogo interno del conflicto”. Para gue se
superen se necesita elaborar la lista personal de
pensamientos de afrontamiento. Aquellos actuardn como un
interruptor del circuito de las emociones dolorosas. En el

programa de Michenbaum y Cameron, se sugieren cuatro pasos
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para afrontar cualquier situacidén de estrés: preparacién,
confrontacién real con la situacidén, afrontamiento de 1la
activacién emocional durante la situacidén y reforzamiento
del éxito. Esta ultima, es la que se olvida de realizar con
frecuencia. Atribuirse el merito del afrontamiento facilita
el tomar conciencia de la propia habilidad para cambiar
antiguos hébitos, también ayuda a que se recuerde el uso de
las habilidades la préxima vez gque se encuentre ante un
sindrome de estrés (McKay, Davis y Fanning, 1988).

La programacién de actividades

La investigacidén ha evidenciado que es muy 1importante el
entrenamiento de la familia o de un familiar responsable
del cuidado del pariente para desarrollar vy wutilizar
habilidades para 1la resolucién de problemas, asi como
también la importancia de las intervenciones educativas
centradas en la provisién de informacidén, las técnicas
conductuales vy la planificacién de asuntos diarios vy
urgentes.

La programacidén de actividades sirve para estructurar el
dia y ofrece informacién para evaluar las actividades
diarias del paciente. La evaluacidén posterior de cada una
de ellas en las dimensiones de dominio y agrado proporciona
datos para identificar y corregir las distorsiones
cognitivas. Ademas, las actividades que vya no sean
agradables pueden aislarse y ser sustituidas por otras.

La planificacidén de actividades en colaboracién con el
paciente se considera un paso importante para demostrar que
es capaz de controlar su tiempo y de esta forma se logra
trazar metas con sentido. Ademéds, el registro que hace el
paciente de las actividades que se realizaron, en
comparacidén con las que estaban programadas para ese dia
proporciona feedback objetivo referente a sus logros.
Asimismo, induce al paciente a darse cuenta de cuales son

las actividades que le proporcionan una mejoria, aungque sea
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leve, de sus sentimientos negativos. Al evaluar el grado de
satisfaccién asociado con cada actividad, el paciente se
sensibiliza hacia los sentimientos de satisfacciédn,
aumentado asi la probabilidad de que experimente y recuerde
sensaciones agradables. Estas experiencias contrarrestaran
la creencia de qgue se es incapaz de experimentar
satisfaccidén o agrado.

Con frecuencia se realizan ciertas actividades con las
gque se obtiene un escaso nivel de satisfaccidén o agrado.
Este hecho suele ser consecuencia de un intento de abordar
actividades gque no aportaban satisfaccidén anteriormente, el
predominio de cogniciones negativas, que anulan toda
posible sensacién de agrado o falta de atencidén hacia las
mismas. En el primer caso, se refiere a el abordaje de
actividades generalmente poco interesante como, por
ejemplo, las labores domésticas, esto hace gque no se
encuentre gratificacién en la realizacidn de la tarea.
También, es posible gque se este evitando la participacidn
en actividades agradables o qgue no se recuerden las
actividades que antes resultaban agradables. Cuando no se
obtiene gratificacién de actividades gque antes resultaban
agradables, o no se lleva a cabo ninguna actividad de este
tipo, se puede aplicar un Programa de actividades
potencialmente agradables, que aumentan los refuerzos
positivos. El1 terapeuta asigna la tarea de llevar a cabo
todos los dias una determinada actividad agradable durante
un periodo de tiempo controlado y se pide que se registren
todos los cambios de humor o de estado de &nimo, asociados
con la actividad en cuestidén (Beck, Rush, Shaw y Emery,
1983) .

La resolucién de problemas
Como se menciond anteriormente es recomendable la
instruccidén de los cuidadores en técnicas de resolucidn de

problemas, vya dqgque aquellos a los que no se encuentra
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solucién desembocan en un malestar crénico. Cuando las
estrategias de afrontamiento ordinarias fracasan aparece un
sentimiento creciente de indefensidén que dificulta 1la
blisgqueda de nuevas soluciones. Disminuye la posibilidad de
alivio, el problema empieza a parecer insoluble vy la
ansiedad o la desesperacién pueden 1llegar hasta niveles
paralizantes.

Por ello en 1971 Thomas D’Zurilla Y Goldfried idearon
una estrategia de solucidén de problemas en cinco pasos para
hallar soluciones nuevas a cualquier tipo de problema.
Dicha técnica es Util para reducir la ansiedad asociada a
la incapacidad para tomar decisiones, aliviar los
sentimientos de impotencia o cblera asociados a problemas
crénicos para los que no se ha encontrado ninguna solucidn
alternativa y para reducir o eliminar los pensamientos
negativos que llevan a la persona a creerse 1incapaz de
manejar una situacidén. Ninguna situacidn es intrinsecamente
problemética, sino la inadecuacién de la respuesta es 1lo
gque la hace problemética, entonces se define como problema,
al fracaso para encontrar una respuesta eficaz. De este
modo, los problemas se deben aprender a definir no en
términos de situacidén 1imposibles, sino en términos de
soluciones inapropiadas.

El primer paso en la solucidén de problemas es
identificar las situaciones problematicas. Normalmente la
gente experimenta problemas en las finanzas, el trabajo,
las relaciones sociales y la vida familiar. Cada paciente
deberd concentrarse en el area en la que funciona con menor
eficacia y en la que se tienen mas problemas. Para ello se
puede utilizar un listado de problemas para ayudar al
paciente a identificarlos con mayor precisidén. Luego, se
debe describir con detalle el problema y la respuesta
habitual al mismo. De esta manera se descubren detalles que

normalmente no se toman en consideracidén gque proporcionan
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indicios para la ©posterior proposicién de soluciones
alternativas. Se deben trazar objetivos referidos a 1los
problemas delineados. En tercera instancia se realiza un
listado con las alternativas. Cuando ya se delimitaron los
objetivos con diferentes estrategias para alcanzarlos, se
realiza una seleccidén de las més prometedoras y se evaluan
las consecuencias de ponerlas en practica.

Para algunas personas el proceso de imaginacién vy
ponderaciédn de consecuencias tiene lugar automadticamente
tan pronto como piensan en una posible estrategia para
conseguir lo que pretenden. Otras son mas lentas vy
propensas a ponderar las consecuencias conscientemente.
Cuando se elabore la lista de consecuencias principales,
tanto positivas como negativas, se debe analizar cual es la
probabilidad de que suceda.

El UGltimo paso es el de mayor dificultad, ya que es
preciso actuar. Se ponen en practica las decisiones y se
evalian nuevamente las consecuencias. Si no se alcanza el
objetivo esperado, si el resultado no es satisfactorio se
debe considerar nuevamente el listado de estrategias
alternativas. Una vez que se domina la técnica, la
aplicacidén de los pasos es casi automatica (McKay, Davis y
Fanning, 1988).

Técnicas de relajacién

Continuando con las estrategias de indole conductual y en
relacidén a la formula del sindrome del estrés anteriormente
descripta, teniendo en cuenta el componente de la
activacién fisioldbgica dentro de la misma, se considera
necesario la introduccidén de las técnicas de relajacidn.
Las mismas constituyen un conjunto de procedimientos de
intervencidén uGtiles en el ambito de la piscologia clinica y
de la salud. La evolucidén de las mismas a lo largo del
siglo XX vy consolidacién como procedimientos validos, se

debe en gran parte al fuerte impulso recibido dentro de la
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terapia de modificacién de la conducta, al considerarse
como parte integrante de otras técnicas o como técnicas de
modificacién de conducta en si mismas.

Las técnicas de relajacioén v respiracién son
herramientas que inducen al organismo a un estado de
relajacién, no activacién. Constituyen las principales
técnicas que utiliza la terapia cognitivo-conductual para
la intervencién dirigida al area emocional, siendo de gran
utilidad en el tratamiento de los trastornos que cursan con
ansiedad. La reduccién de la ansiedad favorece ademas, la
conducta adecuada del paciente y la adquisicidén de nuevas
habilidades para el tratamiento de los diferentes problemas
gue sea necesario abordar (Labrador y Caballo, 1993).

La relajacién muscular progresiva

La relajacién es esencial en la modificacidédn de un estilo
de vida inapropiado gque conduce al estrés agudo, como por
ejemplo: la continua incertidumbre y ansiedad, la fatiga,
la falta de energia, con su corolario de falta de
productividad, poco tiempo para el reposo y las relaciones
interpersonales, la sensacidén abrumadora de las exigencias
y de no poder realizar lo que se anhela la mayor parte del
tiempo. Asi pues, es fundamental que el paciente sea capaz
de detectar sus sintomas y los interprete como la sefial de
que esta sufriendo ansiedad excesiva para que a
continuacién se pueda disminuir la sensacidén de angustia
y/0 malestar con ayuda de un buen manejo de dichas técnicas
(Labrador y Caballo, 1993).

El organismo reacciona con una serie de respuestas
psicofisicas ante diversas situaciones nuevas o
amenazantes: tensién muscular, aceleracién del ritmo
cardiaco, respiracidén superficial y répida, elevaciédn de la
tensidén arterial, sudoracidn, etc. Tensidén o relajacidn,
ansiedad o bienestar son respuestas incompatibles, resulta

imposible que se experimente al mismo tiempo estas dos

-50-



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

respuestas contrapuestas, por 1lo gque si se aprende a
responder con relajacidén se anula el hédbito de responder
con tensién. En este principio se basa la técnica de
relajacidén muscular progresiva disefiada por Edmund Jacobson
en 1929. Por medio de esta técnica se pretende ensefiar al
sujeto, a través de ejercicios de tensidén-relajacidn de los
distintos grupos musculares a identificar las seflales
fisioldgicas que provienen de los musculos cuando estd en
tensibén, y posteriormente a poner en marcha las habilidades
aprendidas para reducirla (Mingote Ada&n y Pérez Garcia,
2003) .

El objetivo de este procedimiento, es que se aprendan
habilidades de relajacidén que se puedan aplicar réapidamente
y en préacticamente cualquier ocasién, de manera que en
situaciones en que se advierte que se pone excesivamente
ansioso o inquieto, se sea capaz de reducir y controlar la
ansiedad. Asi como también relajarse antes de entrar en una
situacién en la gque se cree que se va a experimentar
tensidén o ansiedad o después de dicha situacién, si todavia
se siente tensidén. Se debe enfatizar sobre la practica, sin
ella el procedimiento no sera eficiente vya que su
aprendizaje es similar al de cualquier tipo de habilidad.
Con la practica continuada se aprende a conseguir un estado
de relajacidn con mayor rapidez y a percibir cada vez més
pronto cuando se pone en tensidén. La meta final consiste en
adquirir la capacidad de relajarse en 30-60 segundos para
controlar la ansiedad y la tensidén en diversas situaciones
de la vida cotidiana que lo requieran.

Se comienza  produciendo tensién para conseguir
relajacién, vya que en la fase de tensidén se aprende a
percibir claramente las sensaciones asociadas con la
aparicién de tensidn o de ansiedad y esas seflales serviran
como indicio de la necesidad de relajarse. La descarga

subita de la tensidén muscular producida permite que los
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misculos se relajen méds profundamente que si no se hubiera
pasado por la fase previa. La relajacidén muscular
normalmente se acompafia por una reduccidén de otras
respuestas somdticas como ritmo cardiaco, ritmo
respiratorio, tensidén arterial, consumo de oxigeno,
molestias estomacales, entre otras y por una relajacidn
mental. Se debe dirigir la atencidén cuidadosamente a las
sensaciones asociadas con la tensidén y la relajacidn para
que se aprenda a reconocer y diferenciar estos dos estados
Yy que se sea mas consciente de cuando y como se tensiona.

Antes de que se comience la practica se debe tener en
cuenta determinadas variables referidas al momento, lugar y
postura para sacar maximo partido del entrenamiento. Se
debe elegir un momento para practicar en el gque no sea
interrumpido al menos por gquince o veinte minutos. La
iluminacién suave o tenue preferentemente y sin ruidos o
sonidos distractores. Se recomienda que se mantengan 1los
ojos suavemente cerrados para evitar distracciones
visuales, que se adopte una postura cdmoda y que se utilice
ropa holgada vy se prescinda de cosas gue opriman o
molesten.

La técnica consiste en tensar y relajar, de forma
sucesiva, dieciséis grupos musculares distintos del cuerpo.
El concepto es que se tense con fuerza cada grupo durante
el espacio de quince segundos, aungue no hasta su grado
maximo vy luego se finaliza la tensidén repentinamente.
Posteriormente sobrevienen entre quince y veinte segundos
de relajacidn, percatadndose durante este tiempo de 1la
sensacién del grupo muscular relajado, en contraste con el
momento en que estaba tensionado, antes de que se pase al
siguiente grupo muscular. Cuando se tense un determinado
grupo, se debe limitar al mismo sin poner tensidén en otros
musculos diferentes. Una vez relajado un grupo muscular no

se debe mover innecesariamente, aunque si se puede hacerlo
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en caso de ser necesario adoptar una posicién mas cédmoda
(Bados Loépez, 2000).

La respiracién diafragmatica

La forma de respirar refleja directamente el nivel de
tensidén que se lleva en el cuerpo y puede agravar o
disminuir los sintomas de ansiedad. En situaciones de
tensidén o estrés, la respiracidédn suele tornarse superficial
y rapida o demasiado profunda. La respiracidén superficial y
a nivel pectoral puede acabar produciendo una
hiperventilacién cuando acelera el ritmo. La
hiperventilacién, a su vez, puede provocar sintomas fisicos
relacionados con la ansiedad, como mareo, vértigo,
palpitaciones y sensaciones de hormigueo.

La mayoria de las personas respiran Unicamente
ensanchando y contrayendo su pecho (respiracidén toracica).
A veces, 1incluso levantan los hombros para llenar 1los
pulmones en su parte superior (respiracidén clavicular). En
estos tipos de respiracidén no interviene practicamente el
diafragma y resultan ineficaces e inadecuadas. En cambio si
realiza respiracidén diafragmética o abdominal permite con
menos esfuerzo un intercambio méds eficiente entre el
oxigeno que se inspira y el didéxido de carbono gque se
expulsa. Cuando se esta relajado se respira mas
profundamente y desde el abdomen. La respiraciédn abdominal
desencadena un conjunto de transacciones fisioldgicas que
animan la relajacidén y disminuyen la ansiedad. Por lo tanto
si se cambia el modelo de respiracidén desde el pecho hacia
el abdomen, se puede transformar la respiracidén en una
herramienta interna mads de control de la ansiedad. Esta
técnica es Util también para disminuir la ansiedad de
anticipacidén que se pueda experimentar antes de afrontar
una situacidén amedrentadora o para ahuyentar preocupaciones

cotidianas. Como cualquier otra habilidad ©para su
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aprendizaje se requiere una practica frecuente (Bados

Léopez, 2000).
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CAPITULO 3

CARACTERISTICAS DE LA INSTITUCION

En abril de 1992 se <creé en Rio Cuarto el Programa
Deportivo Cultural 3 Recreativo para personas con
discapacidad, observando los profesionales y coordinadores
del mismo, que un alto ©porcentaje de personas con
discapacidad no accedian por multiples causas a la atencidn
primaria de salud, educacidén y menos aun de rehabilitacién.
Se detectdé que muchas de ellas padecian trastornos
neuromotores graves.

Simultédneamente se realizé desde este programa un
relevamiento tendiente a comprobar si las instituciones
educativas, terapéuticas, organismos de salud puUblicos vy
privados de la ciudad y regidén brindaban asistencia a las
personas con esas patologias, comprobandose en dicha
investigacidén que el porcentaje asistido era bajo y a
veces nulo. Por su parte, en las escuelas especiales de la
ciudad no siempre se aceptaron personas dque padecian
trastornos severos, vya dJque en estas instituciones se
atendian preferentemente otras patologias como Sindrome de
Down, disfunciones cerebrales minimas, Trastornos
Generalizados del desarrollo, etc.

Se profundizdé en la investigacidén desarrollada,
indagando en la realidad sobre la necesidad de implementar
un proyecto que los considerara, por lo que se realizaron
encuestas a profesionales inmersos en la problematica, del
ambito privado y publico, asi como también a padres de
personas con trastornos neuromotores. Las respuestas de las
encuestas fueron coincidentes, existia en el sur de Cdédrdoba
escasas propuestas publicas o privadas. Las existentes
tenian caracter parcializado, especificidades disciplinares
y multidisciplinares pobres, no comprendian la totalidad de
la persona afectada o no eran del todo pertinentes para la

patologia.
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Existian entonces, enfoques fragmentarios, aislados vy
soluciones de compromiso a las cuales comunmente se
recurria, exponiendo al sujeto afectado y a su nlcleo
familiar directo a largas y frustrantes esperas o
recorridos sin consecuencias positivas. También, en este
contexto, habia un grupo de discapacitados gue por razones
econbémicas, sociales, culturales y ambientales no lograban
acceder a una atencidén especifica orientada hacia sus
necesidades particulares. Esta situacidén generaba en ellos
mas formas de aislamiento, sentimientos de rechazo vy
exclusién y ansiedad derivada de su estado. Es entonces,
cuando se sumaron a la causa mas profesionales y padres,
interesados por configurar una alternativa posible vy
superadora de la existente en ese momento y ofrecer a sus
pacientes e hijos una ©propuesta de intervencidén que
englobara las necesidades especiales de esta significativa
parte de 1la poblacidébn de discapacitados con trastornos
neuromotores, psicomotores y motores.

Es asi como el 11 de noviembre de 1994 fue fundada 1la
institucidédn Fundacidén Desafio, en la ciudad de Rio Cuarto.
El objetivo institucional primordial es prestar un servicio
a la comunidad de Rio Cuarto y regidn para personas con
trastornos neuromotores. Se pretende mejorar la calidad de
vida de esta poblacidén ya sean bebes, nifios, adolescentes,
jovenes y adultos, mediante el tratamiento oportuno y un
plan de rehabilitacidén adaptado a cada caso.

Los valores en 1los que se enmarca la institucidn
tienen como premisa: favorecer el desarrollo de la persona,
lograr una mejor ubicacidén vy actuacidédn en su medio
familiar, cultural y social y por ultimo estimular 1los
medios singulares de comunicacidn que presentan.

Se define como un servicio de prevenciédn, salud vy
educacién. Se pretende accionar sobre los factores de

riesgo (prevencidn) gue pueden generar deficiencia,
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discapacidad, de origen neuromotor o motor, asi como
también se asiste cuando el curso de la patologia es
evidente (tratamiento), mediante terapias especificas. Se
procura facilitar la normalizacidén de las personas
afectadas, estimulando y compensando las &reas afectadas
por la patologia (motricidad, lenguaje, aspecto sensitivo,
cognitivo, conductual, emocional, social y expresivo), asi
como también el desarrollo de habilidades varias para
posibilitar, cuando sea posible, 1la insercidén laboral o
escolar (rehabilitacién).

Otros objetivos fundamentales de la institucidén son:
involucrar a la familia del sujeto afectado, considerandola
el primer vinculo afectivo de soporte; favorecer el proceso
de 1inclusién escolar de los pacientes considerando 1la
pertinencia socio educativa de la misma; propiciar la
vinculacidén social de los concurrentes a través de
actividades especificas que permitan la relacidén de 1los
mismos con la comunidad y generar espacios para la
investigacién, reflexidén y discusidn.

Para alcanzar dichos fines el equipo se compone de
profesionales de distintas areas que trabajan
interdisciplinarmente cada caso, procurando abarcar el
amplio espectro de dificultades y necesidades implicadas en
la patologia. De este modo, se efectian diagndsticos
especificos de las personas afectadas desde las distintas
disciplinas pertinentes. Una vez determinada la situacidn
del paciente se interviene con diversas medidas
terapéuticas, estimulando y compensando las Aareas del
desarrollo afectadas por la patologia de base. Para llevar

a cabo esta tarea, la institucidédn cuenta con un equipo de

profesionales integrado por un médico Neurdlogo,
Licenciados en Kinesiologia, Especialistas en
Psicomotricidad, Profesoras de Educacidén Especial,
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Fonoaudidélogas, una Profesora de Sordos, una Licenciada en
Psicologia y una Trabajadora Social.

Generalmente se trata de trastornos de alcance motor
especificamente, que provocan dificultades en el orden del
movimiento, en el manejo de los miembros superiores o
inferiores. También se interviene en casos donde existe
compromiso neuroldégico y es posible que el mismo repercuta
en el funcionamiento cognitivo, conductual, emocional %
social. Algunas de las patologias comUinmente tratadas son
fundamentalmente parédlisis cerebral, también
mielomeningocele, miopatias, déficit motor, lesidn
cerebral, distrofias musculares y sindromes.

La institucién se organiza en tres servicios
especificos:

. Servicio de Estimulacidén Temprana: dedicada a la
asistencia de nifios desde el nacimiento hasta los 5/6 afios
de edad.

. Servicio Centro Educativo Terapéutico: orientado a la
incorporacién de conocimientos y aprendizajes en los nifios
discapacitados de 6 a 15 afios.

. Servicio Centro de Dia: orientado a jdévenes y adultos,
sin edad de egreso, contribuyendo a posibilitar un adecuado
desempefio de la vida cotidiana vy alcanzar el maximo

desarrollo de sus potencialidades.
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PLAN DE DIAGNOSTICO
TECNICAS EMPLEADAS

Se seleccioné como técnica para recolectar informacidén vy
detectar focos de intervencidén, la entrevista semidirigida.
Se escogid esta modalidad que recoge tanto el estilo de 1la
entrevista libre como el de la dirigida, vya que permite al
entrevistador realizar preguntas concretas dejando algunas
abiertas en las que el entrevistado puede exponer el tema
de manera libre y espontédnea. Permite aplicar estrategias
para dque el entrevistador desarrolle una observacidn
participante y para que se consiga un discurso no preparado
ni planificado por parte del entrevistado. El adjetivo
semidirigida, indica por un lado, la existencia de
objetivos clara y previamente establecidos vy, por otro,
cierta flexibilidad en el grado de estructuracién de 1la
comunicacidén ya que se pueden afiadir preguntas, alterar el
orden de los temas, etc, siempre procurando no plantear
cuestiones incdémodas o que los saltos de un tema a otro
provoquen confusién o bloqueo en el entrevistado.

A continuacidén se detallan las pautas utilizadas en

las entrevistas:

Guia para la entrevista a la coordinadora general:

. ;Cudndo nace la institucidn?

. :Qué objetivos tiene?

. :Qué tipo patologias son atendidas?

. :Qué tipo de profesionales trabajan en la institucidn?
. ;Cébmo se organiza la institucidn?

. :Qué demandas o necesidades padece la institucidn?

Guia para las entrevistas a los profesionales:

. ¢Cuédles son las actividades que realiza dentro de la
institucién?
. :Qué patologias padecen los pacientes que atiende?
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. :Qué demandas o en qgue aspectos le parece que la
institucidén padece algun tipo de necesidad que deba ser

trabajada?

J ¢Cudl es el vinculo gue posee con los padres de 1los
nifios?

J ¢cCual es la actitud general de 1los padres ante el
tratamiento?

J :Cudl es la actitud de los padres ante la enfermedad o

discapacidad del nifio?

Otro instrumento wutilizado fue el Zarit Burden
Inventory, se <conoce en nuestro medio como Escala de
Sobrecarga del cuidador de Zarit. Es un instrumento que
cuantifica el grado de sobrecarga subjetiva que padecen los
cuidadores de las personas dependientes principalmente en
el contexto de la atencidén primaria. Siendo la mas
utilizada a nivel internacional, ha sido wvalidada en
diversos idiomas incluyendo espafiol. Consta de 22 preguntas
tipo Likert de 5 opciones (1-5 puntos), cuyos resultados se
suman en un puntaje total (22-110 puntos). Las mismas hacen
referencia a ideas o sentimientos que la persona tiene
respecto al cuidado del afectado. Este resultado clasifica
al cuidador en: "ausencia de sobrecarga" (<46), "sobrecarga
ligera"™ (47-55) o "sobrecarga intensa" (>56). Se considera
que "Sobrecarga ligera" representa un factor de riesgo para
generar "sobrecarga intensa".

Esta herramienta presenta gran confiabilidad inter-
observador (coeficiente de correlacidén intra-clase 0,71 en
su estudio original, % 0,71-0,85 en validaciones
internacionales), consistencia interna (alfa de Cronbach
0,91 en estudio original, y 0,85-0,93 en varios paises). Ha
demostrado también gran validez de apariencia, contenido y
constructo en diferentes adaptaciones lingiisticas. En
validez de criterio, muestra alta correlacidén con

instrumentos afines (r =0,71 con indice Global de Carga; r
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=0,41 con Inventario Breve de Sintomas) (Frangqueza Roca,
2003) . También se relaciona estrechamente con deteccidédn de
otras patologias, principalmente en salud mental. Se estima
20,7% de trastornos mentales en cuidadores, siendo capaz de
discriminar distrés psiquico con una sensibilidad de 93%.
Este instrumento seria también sensible al cambio. En
estudios multicéntricos, controlados y aleatorios, diversos
programas (basados en terapia ocupacional o cognitivo-
conductual de enfoque comunitario) lograron disminuir
significativamente niveles de sobrecarga, tanto en términos
de puntuaciones de 1la escala, como calidad de wvida,
disminuyendo significativamente el riesgo de morbilidad

fisica o mental asociada.
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PARTICIPANTES
Los sujetos que constituyeron la muestra de participantes a
los que se realizaron las entrevistas semidirigidas, son
los profesionales que forman el equipo interdisciplinar de

la institucidén, entre ellos:

Coordinadora general: vya que es la encargada del
manejo general de la fundacién, tiene conocimiento acerca
de cada paciente y su caso particular, mantiene contacto
con los padres de los nifios y participa de las reuniones de
grupo. Se pretendidé obtener informacidén referente a los
aspectos organizacionales de la institucidén, el tipo de
poblacidén que concurre al establecimiento, la asistencia
brindada, etc. Asi como también su visidén general respecto
al trabajo que se realiza y las posibles demandas gque no

son atendidas.

Licenciada en psicologia: ya que se encarga de asistir
a los pacientes y familiares en lo referente a los aspectos
emocionales y conductuales de la patologia. Se 1indagd
fundamentalmente sobre aquellos aspectos que fueran
recurrentes en las consultas, las necesidades mas marcadas
que presentaban los padres de los nifios en tratamiento.

Licenciada en fonoaudiologia: su trabajo abarca el
area de la audicidén, el habla y la alimentacidén, entre
otras, por ello realiza intervencidédn practicamente en la
totalidad de 1los casos tratados. Se indagd acerca de su
modalidad de intervencidédn y su vinculacidén con 1los

pacientes y fundamentalmente con los padres de los mismos.

Especialista en psicomotricidad: se ocupa mediante los
recursos especificos derivados de su formacidén, de abordar
a la persona, desde la mediacidén corporal y el movimiento.

A través de su intervencidén va estimulando el desarrollo y
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los aprendizajes, asi como previene posibles alteraciones
motrices. Se intentdé recabar informacidén acerca de la
modalidad de intervencién implementada y el tipo de vinculo
que mantiene con los pacientes y con 1los padres de 1los
mismos, fundamentalmente sobre las dificultades o demandas

expresadas.

Licenciadas en kinesiologia y fisioterapia: los
encuentros con los pacientes son de frecuencia semanal o
diaria en la mayoria de los casos. En el Servicio de
Estimulacién Temprana, frecuentemente los padres participan
de las sesiones. Se intentd profundizar sobre esto,
puntualizando sobre las posibles dificultes y demandas que

expresaban los padres.

Profesora en ensefianza especial para deficientes
mentales y Licenciada en educacién especial: realiza un
trabajo integral con el nifio, la familia y la escuela, en
caso de tratarse de nifilos integrados a la red educativa.
Contribuye a la rehabilitacidén y generacidén de habilidades
mediante el desempefio de diversas actividades. Se indagd
acerca de la modalidad de intervencidén implementada y el
tipo de wvinculo gue mantiene con los pacientes y con los
padres de los mismos, fundamentalmente sobre las

dificultades o demandas expresadas.

Trabajadora social: su intervencidén es fundamental
dado que su tarea se dirige a trabajar sobre el ambiente
familiar y comunitario mas amplio en el que el paciente
estd inmerso. Se intentd recabar informacidn acerca de las
posibles dificultes y demandas que expresaban los padres,

0 que padecian las familias de los nifos.
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Por otra parte se aplicd un instrumento de medicidn a
6 padres de nifios que realizan su tratamiento en la
institucién. Los mismos constituyen la poblacién a la cual
estd dirigida la intervencidén y las puntuaciones obtenidas
componen el diagnéstico propiamente dicho. Los sujetos
fueron seleccionados mediante un muestreo no probabilistico
de tipo accidental o de conveniencia, vya que por las
caracteristicas del tema se precisdé el consentimiento
personal de las participantes previo a la aplicacién de 1la
Escala de sobrecarga. Mediante esta técnica no todos 1los
casos tienen la misma probabilidad de ser seleccionados

para la muestra, sino aquellos que estdn més disponibles.

-64 -



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

DATOS A REVELAR Y TIPO DE ANALISIS PROPUESTO
Se propone analizar la informacidédn recogida a través de la
técnica de entrevista semidirigida, mediante metodologia
cualitativa. Se realizard un andlisis semantico de 1los
datos aportados por los profesionales de las distintas
areas.

Por otra parte se realizard un andlisis cuantitativo
de los resultados obtenidos tras la aplicacién de la Escala
de Sobrecarga del cuidador a un grupo de padres. Las
mediciones serédn descriptas siguiendo las normas de

estandarizacidén y puntuacidédn que propone el instrumento.
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ANALISIS Y RESULTADOS
FODA

Fortalezas

> Los profesionales se muestran interesados en la
aplicacién del proyecto, vya que consideran necesario
asistir y contener a los padres de los nifios.

> Buena predisposicidén por parte de la coordinadora para
permitir la intervencidén de profesionales gque no pertenecen
al plantel estable de la institucidn.

> Experiencias anteriores de talleres para los padres

con buena respuesta y niveles de convocatoria.

Oportunidades

> La institucidén cuenta con la infraestructura necesaria
para realizar la intervencidn.

> Necesidad de la creacidén de un espacio para contener y
asistir a los padres de los nifios que son atendidos en el

Servicio de Estimulacidén temprana.

Debilidades

> Los tiempos institucionales son lentos y se produce
una demora en la implementacidén del proyecto.

> Las decisiones dependen de la comisién directiva y no
de los profesionales del equipo.

> Debido a la complejidad del tipo de patologia y nivel
de discapacidad que padecen los nifics, son escasas las
oportunidades que se conceden de estar en contacto con los

padres.

Amenazas
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Resulta dificil obtener el consentimiento de los padres
para participar, vya que pueden sentirse humillados u
ofendidos por la carga afectiva que conlleva la

problemética de la discapacidad de sus hijos.
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CUESTIONES ETICAS

El acercamiento a la Fundacidén Desafio se efectud con la
correspondiente autorizacién otorgada por parte de 1la
institucién universitaria Siglo 21, sede Rio Cuarto. De
esta manera se obtuvo la habilitacién formal para acceder a
aquella. Fueron explicitados con claridad los objetivos
perseguidos y esclarecidos 1los medios que se emplearian
para alcanzarlos. Por otra parte se solicitdé la aprobaciédn
de la Lic. Carlota Ribero, quien en ese tiempo se
desempefiaba como Coordinadora General, para entrevistar a
parte del plantel profesional de la institucién.

También se solicitdé autorizacidén a 1la institucidén para
aplicar la Escala de Sobrecarga del cuidador a aquellos
padres que estuvieran dispuestos. Una vez establecido
quienes conformarian el grupo de sujetos participantes se
les comunicdé de manera individual el fin del proyecto y se
explicé y Justificé 1la aplicacién del instrumento de
medicidén. También se garantizdé la confidencialidad de los

datos aportados y el anonimato de los mismos.
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RESULTADOS DEL DIAGNOSTICO

De la informacidén obtenida mediante las entrevistas
semidirigidas realizadas a parte del plantel de
profesionales de la institucidn, se hallaron datos
convergentes referidos a las dificultades familiares y de
organizacién, escasa vida social y de recreacidn, sintomas
de ansiedad y depresidén que padecen los padres de los nifios
pequefios que son asistidos en el Servicio de Estimulacién
Temprana.

Si bien la institucidén trabaja de manera conjunta con
los padres, haciéndolos participes activos del tratamiento,
y a pesar de mantener reuniones qguincenales obligatorias
con la psicdéloga de la institucidn, segtn los datos
aportados por los profesionales, no son asistidos en su
particular condicién de ser los cuidadores principales de
sus hijos discapacitados y lo que ello implica.

Por otra parte, el analisis de las puntuaciones
obtenidas tras la aplicacidén de la Escala de Sobrecarga,
confirmé la existencia de niveles elevados de sobrecarga
subjetiva en el grupo de padres participantes. Los
resultados obtenidos superan, casi en la totalidad de 1los
casos, los 56 puntos, lo cual es indicio de sobrecarga
intensa. Se considera de suma importancia implementar
estrategias para intervenir sobre esta problematica, ya que
no sélo impacta sobre la calidad de vida de los cuidadores,
sino también sobre la calidad del wvinculo y de los cuidados
que dispensan a los nifios.

Los datos recolectados evidencian la necesidad de
llevar a cabo una intervencidén con el fin de reducir 1los
niveles de sobrecarga presentes en el grupo de padres.
Teniendo en cuenta la poblacidén a la que va dirigida y el
resultado del estudio diagndéstico efectuado sobre la misma
y las caracteristicas de la institucidén y el diagndstico

preliminar realizado a partir de informacidén aportada por
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los profesionales, sumado a el aval de investigaciones
cientificas documentadas, se considera pertinente y
factible el abordaje de 1la problemdtica desde el marco

tebrico y técnico Cognitivo Conductual.
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CAPITULO 4

DESARROLLO DEL TRABAJO

ENCUENTRO DE INICIO

“Presentacién del grupo y del programa”

Metas o resultados esperados:

[ Que se establezca un clima de apertura y confianza
entre el grupo de padres y el profesional

L Que los participantes conozcan los objetivos del
programa y la modalidad de intervencidén elegida que se
implementara para alcanzarlos

Disipar posibles dudas y temores respecto al contenido
Conocer los objetivos de los padres

Actividades y técnicas:

Se comenzard con la presentacidén del terapeuta.

Se presentard el programa: se explicitaradn 1los
objetivos, contenidos y los procedimientos fundamentales
de los encuentros, asi también normas generales para el
funcionamiento eficiente del grupo.

[ El protocolo de intervencién se compone de diez
sesiones de frecuencia semanal de dos horas de duracién.
El modo de trabajo en cada sesidén serd similar: al inicio
de cada sesibn, se revisan las tareas asignadas a los
pacientes y se aclaran las dudas que les hayan surgido,
respecto al contenido abordado en la sesidén anterior. A
continuacidén se especifica el contenido a tratar en 1la
sesién y se trabajan las técnicas correspondientes. Se
realiza una puesta en comin sobre el encuentro del dia y
para finalizar se asignan las tareas para el hogar.

[ Se realizard una breve explicacién de los conceptos
basicos de la teoria y de la terapia cognitiva conductual,
asi como también de los posibles problemas vy sintomas

asociados al cuidado permanente del familiar. Es importante
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determinar las razones por las que un cuidador se somete a
la intervencidén con el fin de dirigir de forma precisa el
objetivo del programa.

[ Se tratarda de hacer patente a los pacientes 1los
beneficios que pueden obtener de la terapia grupal frente a
la individual. Entre ellos, se destacard la posibilidad de
aprender de otros, percibir que no se es el Unico,
motivarse por la mejoria de los demas, comprometerse
publicamente con el cambio, beneficiarse de la asistencia.
L Se procederd a la presentacidén de cada padre, dque
deberd incluir wuna breve descripcidédn del nifio y de 1la
patologia que padece.

[ El grupo tendrd la posibilidad de realizar comentarios
acerca del programa que se desarrollara, plantear dudas vy
expectativas sobre el proceso y posibles resultados.

[ Se aplicard a cada padre la Escala de sobrecarga del
cuidador de Zarit para obtener las puntuaciones antes del

inicio de la intervencidn (linea base).

L Se explicard y Jjustificaréd su aplicaciédn.
[ Se fijard la prdéxima reunidn.
L Especificaciones: Durante esta presentacidédn y después

de ella, el terapeuta se debe asegurar que el grupo
comprende y acepta la informacidén recibida. Se les

solicitard que asistan al prdéximo encuentro con ropa cdmoda

y holgada.

[ Recursos humanos:

[ Psicdélogo como coordinador

L Recursos materiales:

[ Sala confortable con 9 sillas

Presupuesto:

Psicdlogo 200.00
9 sillas Propias de la institucidn
8 copias de la Escala de Zarit 3.20

-72-



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

TOTAL 203.20

Tiempo de ejecucidn: 120 minutos aproximadamente.

MODUILO 1

Primer encuentro

“Técnicas de relajacién”

Metas o resultados esperados:

L Que los padres conozcan Yy reciban entrenamiento en
técnicas de relajacidén progresiva y respiracidén controlada
para reducir sus respuestas de ansiedad y stress

[ Que sean capaces de aplicar y generalizar dichas
estrategias a situaciones reales de su vida cotidiana
Actividades y técnicas:

L Se aclarardn dudas gque hayan surgido respecto al
contenido de la reunidn anterior.

[ Se comenzard con una presentacidén didactica sobre el
tema principal del encuentro. Se describird la técnica de
relajacién progresiva y Jjustificard su uso con el fin de
incrementar el interés y la motivacidén asi como también

disipar dudas.

[ Se presentard y describird la técnica de respiracidn
controlada.
L Se ejecutard guiada por el terapeuta la relajacidén de

dieciséis grupos musculares y la respiracidén diafragmética
con ayuda de mUsica relajante de fondo.

[ Se realizard una puesta en comin y revisidén de las
estrategias aprendidas.

L Se entregard material de apoyo con explicaciones
detalladas de ambas técnicas y una grabacidédn auditiva para

ser practicadas fuera de las sesiones.
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L Se solicitard traer los registros de préactica de
relajacidén completos.

b Se fijard el préximo encuentro.

Especificaciones: Se precisarda un ambiente tranquilo, sin
demasiados ruidos vy lejos de los ©posibles estimulos
exteriores perturbantes, con una temperatura e iluminacidn
adecuadas (moderadas) para facilitar la relajacidn.
Recursos humanos:

L Psicdélogo

Recursos materiales:

s Equipo de audio

b Cd con mUsica relajante

L 9 sillas

L 8 colchonetas

L 8 Copias del material de apoyo para entregar
& 8 Cds de las guias de relajacidén y respiracidn
Presupuesto:

Tiempo de ejecucion: 120 minutos aproximadamente.

Tarea para el hogar

Metas o resultados esperados:

. Que se comprueben los progresos y evacuar las posibles
dificultades que se presenten

Actividades y técnicas:
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. Para cada practica que se realiza se debe completar el
registro correspondiente. Los datos que se deben anotar por
cada préactica: fecha de 1la misma, hora de comienzo,
componente de relajacidén practicado (relajacidn muscular o
respiracién controlada), nivel de relajacidén antes vy
después de la préactica, tiempo en minutos que llevo hacerlo
y finalmente cualquier comentario o dificultad que se
considere pertinente.

Recursos Materiales:

. 8 copias de la grilla de registro de la préactica de

relajacién.

Segundo encuentro

“Programacién de actividades”

Metas o resultados esperados:

[ Se espera que los padres incorporen estrategias para
una mejor organizacidén del tiempo

[ Se pretende que incluyan en sus rutinas diarias, de
manera gradual, actividades que les resulten agradables vy
relajantes

Actividades y técnicas:

[ Se revisard el registro de practica de relajacidn,
resaltando los logros y revisando las posibles
dificultades. Se anima al grupo para que sigan ejercitando
las habilidades ensefiadas.

[ Se presentard y Justificard 1la inclusidén del tema
referido a organizacién diaria vy actividades agradables
dentro del programa.

L Se realizard una exposicidén didactica acerca de pautas
que les permitirdn cumplir de modo eficiente @ sus
obligaciones vy en los plazos temporales establecidos,
disminuyendo sentimientos de sobrecarga (sentirse emocional

y fisicamente agotado). Las mismas refieren a:
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. Delegar responsabilidades

. Saber decir no

. Ajustarse a los planes previstos

. Evitar el perfeccionismo

. Establecer prioridades

. Listado y programacidén de actividades

. Programacién de actividades agradables

[ Ronda entre los padres para conocer sSus experiencias

respecto al tema.

[ Se entregard una planilla de horarios y actividades
semanales y un listado de actividades agradables. El
terapeuta explicard los principios fundamentales a tener en
cuenta antes de trabajar con los mismos:

1. Nadie es capaz de llevar a cabo todo lo que planea, asi
pues, no se deben preocupar si no se consigue todo 1lo
propuesto

2. Cuando se este haciendo el programa, se debe determinar
el tipo de actividad que se va a emprender, no la
proporcidén de tarea que va a conseguir realizar. El numero
de horas o minutos que necesita para realizar una
determinada actividad se averiguard con mayor precisidn
cuando se haya cumplido el programa varios dias.

3. Aunque no se tenga éxito, lo mas importante es intentar
llevar a cabo el programa. Esto proporciona informacidén muy
util para establecer el siguiente objetivo

4. Reservar momentos al final de la tarde para hacer el
programa del dia siguiente, se debe anotar la actividad
propuesta para cada hora en el programa

L Se pedird que seleccionen de la lista de actividades
agradables, aquellas gque mas les agraden, y tendran la
posibilidad de agregar cualquier otra gque deseen.

[ A continuacién se les solicitara comenzar a trabajar
con el cronograma y que intenten completar las actividades

para el dia siguiente. Si el paciente es incapaz de decidir
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que actividades programar, se le sugerirdn varias opciones
para que elija (hacer labores domesticas, hacer las
compras, pagar facturas pendientes, 1llevar a su hijo a
rehabilitacidén, al medico, etc). También se deberd evaluar
cada actividad realizada en grado de dominio y de agrado
obtenido. El terapeuta los guiaréa y explicara

detalladamente la forma de hacerlo.

[ Se realizard una puesta en comun para concluir con el
encuentro.
L Se entregarid material de apoyo con una resefia de las

pautas trabajadas para que realicen una revisidén de las
mismas en sus hogares.

[ Se introducird brevemente la prdéxima sesidn referida a
la solucidén de problemas.

[ Se les entregard el formulario de Lista de problemas.
L Se instruird sobre como completarlo y se explicard y

justificard su aplicaciédn.

[ Se solicitard que lo traigan completo para la prdxima
sesidn.
L Se determinard el préximo encuentro.

Recursos humanos:
L Psicélogo

Recursos materiales:

[ Sala confortable con 9 sillas

L Pizarra

[ Marcadores

L 8 lapiceras

[ 8 copias de la Lista de actividades agradables

[ 8 copias del Programa semanal de actividades

L 8 copias del material de apoyo

[ 8 copias de la Lista de problemas

Presupuesto:

Psicélogo 200.00
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Tiempo de ejecucidén: 120 minutos

Tarea para el hogar

Metas o resultados esperados:

. Que aprendan a organizar de manera eficiente vy
saludable sus actividades semanales

. Que dediguen momentos del dia a la realizacidén de
actividades agradables y de distencidn

Actividades y técnicas:

. Se solicitard continuar completando el registro de
actividades diarias, durante una semana, con la
correspondiente evaluacidén de cada una de ellas en grado de
dominio y de agrado.

. Se consignard la realizacién de una actividad
agradable previamente seleccionada para cada dia de la
semana, siendo de vital importancia cumplir «con este
requisito. Deberd realizar vy documentar en la hoja
correspondiente una evaluacidén del nivel de disfrute vy
agrado que creyd que podria experimentar antes de llevar a
cabo la actividad y una vez realizada la misma.

. Se deberd completar la lista de problemas, delimitando

aquellas &reas en donde se presentan més dificultades.

Tercer encuentro

“La resolucién de problemas”
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Metas o resultados esperados:

[ Que adquieran habilidades para la solucidn eficiente
de diversos problemas, y asi reducir el malestar asociado a
ellos

Actividades y técnicas:

L Se revisard el contenido de la sesidén anterior y los
registros completados durante la semana.

[ Se introducird la técnica de Solucidén de problemas. Se

explicitaréan sus postulados tedbricos % componentes

principales:

. especificacidén del problema

. perfil de la respuesta

. lista de objetivos y alternativas ©posibles para
alcanzarlos

. evaluacién de las consecuencias de la implementaciédn

de alguna de ellas

. evaluacién de los resultados, una vez puesta en
marcha, en una situacidén real la nueva solucidn propuesta
[ Se revisard la lista de problemas que trajeron
completa de sus hogares. En caso de no haber sido realizada
la tarea asignada, se dard tiempo para que sea completada
en el momento.

L Se ejercitard de modo individual pero, guiados por el
terapeuta, la estrategia de Solucidédn de problemas tomando
como punto de partida un problema particular previamente
seleccionado de la lista.

[ Se entregard el material de registro para poder
realizar la actividad de manera ordenada y completa.

L Una vez circunscripta el A&area dque presenta mayor
dificultad para el sujeto, se solicitard que personalmente
realicen una descripcidén detallada de un problema puntual y
de la respuesta habitual al mismo. Asi también que planteen

los objetivos que pretenden alcanzar. Si sbélo aparece un
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objetivo y se tiene dificultades para encontrar otro, se
deben preguntar cpara que quiero este objetivo?,
generalmente la respuesta propone varios sub objetivos que
no se habian identificado. Para ello se entregard el
material correspondiente donde se indican los datos
necesarios. Ello deberd ser registrado de manera escrita en
la hoja correspondiente.

[ Se explicard la estrategia de “tempestad de ideas” con
el objetivo de generar distintas estrategias generales para
alcanzar los objetivos establecidos en la actividad
anterior. Luego se deberdn describir los pasos conductuales
concretos que sean necesarios. Se deberd registrar la
actividad en la hoja correspondiente.

L Una vez que se delinearon los objetivos y las posibles
estrategias para alcanzarlos, el siguiente paso consistira
en seleccionar aquellas mas prometedoras y evaluar las
consecuencias de ponerlas en practica. Para ello sera util
imaginar y ponderar <cada opcidn. Partiendo de una
determinada estrategia seleccionada se realizara un balance
de las consecuencias positivas y negativas de la
implementacién de la misma.

[ El paso final serd poner en practica en situaciones
reales las nuevas soluciones halladas para evaluar su
efectividad. Se explicard que una vez intentada la nueva
respuesta, se deberd observar las consecuencias. En caso de
no ser satisfactorias se deberdn generar diferentes
estrategias y repetir el procedimiento. Para trabajar esto
en la sesidén, se tomard algunos casos ©particulares,
seleccionados por el terapeuta, y se representard a través
de un rol playing la situacidén vy la nueva solucidn
propuesta. Se intentard poner a prueba al sujeto, actuando
de manera inversa a lo que pretendia conseguir con su nueva

respuesta a la situacidn. De esta manera seran incentivados
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a generar mayor numero de estrategias alternativas y que
las mismas sean sometidas a examen critico.

L Se realizard una puesta en comun sobre lo trabajado
por cada participante. Se realizaradn reforzamientos asi
como también correcciones, con la participacidén del
terapeuta y del resto del grupo.

b Se solicitard que sigan ejercitando el procedimiento
con aquellos problemas més significativos. Se remarcaréda la
importancia de, al menos en los primeros acercamientos a la
técnica, respetar y responder a los pasos gque componen la
solucidén de problemas. Posteriormente se podran acomodar
los procedimientos al estilo particular de cada sujeto y
gran parte de los mismos se daridn de modo automatico, sin
necesidad de trabajar cada etapa detalladamente.

¥ Se realizard una puesta en comln.

L Se entregard material de apoyo y gula para ejercitar
el procedimiento entre las sesiones.

b Se fijard el préximo encuentro.

Recursos humanos:

(] Psicdélogo

Recursos materiales:

9 sillas

Pizarra

Marcadores

8 copias de los registros

8 copias del material de apoyo

Presupuesto:
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Tiempo de ejecucidn: 120 minutos

MODULO 2

Primer encuentro

“Identificacién de los pensamientos automaticos”

Metas o resultados esperados:

[ Que los padres identifiquen emociones, pensamientos vy
conductas desadaptativas asociadas a su funcidén de
cuidadores

L Que los participantes reconozcan y se identifiquen con
las similitudes que presentan a nivel grupal en cuanto a
las sensaciones, pensamientos y conductas experimentadas
Actividades y técnicas:

[ Se revisaran las tareas asignadas a los pacientes y se
aclarardn las posibles dudas gque hayan surgido respecto al
contenido abordado en la sesidén anterior.

[ Se repasarad lo trabajado en el primer encuentro acerca
del fundamento tedrico de la terapia cognitivo conductual.
L Se definird y delimitard con claridad, a través de
ejemplos generales, la relacién entre pensamientos
automaticos, emociones y conductas.

[ Se entregard el registro de pensamientos automaticos a
cada participante.

L Se les ensefiard a descomponer una situacidén de alto
impacto emocional en tres componentes (situacidn, emocidn vy
pensamientos autométicos) para completar correctamente la
grilla entre las sesiones.

L Se trabajard con un ejemplo de la vida de cada
paciente para completar la grilla, con la participacidén y
ayuda del terapeuta y del grupo.

[ Se entregard material de apoyo sobre los conceptos
tratados y un registro de pensamientos autométicos completo

a modo de ejemplo.
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L3 Se fijard el préximo encuentro y se les recordard que
traigan los registros completos.

Especificaciones: El ritmo y contenido del encuentro estaré
determinado principalmente por las vivencias y necesidades
de los integrantes. El terapeuta se manejara con un cierto
grado de flexibilidad para incluir aquellas cuestiones que
los participantes consideren oportunas, aunque se guiara la
exposicidén a través de preguntas directas y sugerencias,
para que se focalice fundamentalmente sobre la tematica
especificada. Debe verificarse antes de finalizar el
encuentro que los conceptos han sido comprendidos.

Recursos humanos:

L Psicélogo

Recursos materiales:

L Sala confortable con 9 sillas

L Pizarra

L Marcadores

L 8 copias del Registro de pensamientos automaticos
L 8 copias del material de apoyo

Presupuesto:

Tiempo de ejecucidn: 120 minutos

Tarea para el hogar

Metas o resultados esperados:

. Que aprendan a identificar vy distinguir en cada
situacién los pensamientos automdticos disparados vy la

emocidén consecuente
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. Que empiecen a desconfiar y a cuestionar la veracidad
de los pensamientos automédticos

Actividades y técnicas:

. Se deberd completar hasta la prdéxima sesidn, toda vez
que la persona sienta una emocidén negativa, el Registro de
pensamientos automdticos. Se debe registrar con la mayor
cantidad de datos ©posibles 1la columna vreferida a la
situacién. Se debe incluir el momento, el lugar, las
personas involucradas y cualquier otro dato que se
considere relevante. Se debe registrar la emocidén percibida
e identificar el pensamiento automdtico que se tuvo antes
de comenzar a experimentarla y que la mantuvo.
Inmediatamente se rellenard la gquinta columna donde se
puntuard del 1 al 100, el grado de credibilidad o veracidad
que se le concede en ese momento al pensamiento. Se
recordard no olvidar ese mismo dia, por la noche, completar
la casilla final, donde se volverd a puntuar el grado de
credibilidad que se le concede en ese momento al mismo

pensamiento.

Segundo encuentro

“Sustitucién de los pensamientos automaticos”

Metas o resultados esperados:

[ Que aprendan a someter a examen critico la
razonabilidad de los pensamientos automaticos

[ Que sustituyan las inferencias automaticas
disfuncionales por interpretaciones mas razonables
Actividades y técnicas:

L Se revisard el Registro de pensamientos automdticos
que llevaron entre las sesiones y se aclaran las dudas que
hayan surgido. Se volverd sobre algun punto gque no haya sido

comprendido, en caso de ser necesario.
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[ Se presentard el objetivo del encuentro de la fecha:
poner a prueba los pensamientos automaticos identificados y
generar interpretaciones alternativas mas razonables.

L Se instruird a los participantes sobre como retar los
pensamientos automdticos. Se describirédn, los pasos para
llevar a cabo una discusidén cognitiva:

. analizar la evidencia a favor y en contra de que se
cumpla o sea cierto el pensamiento negativo

. pensar cudl es la probabilidad real de gque ocurra o
sea cierto lo gque el pensamiento irracional dice

. pensar pensamientos alternativos méds realistas

. desdramatizar vy wvalorar si las consecuencias que
predice el ©pensamiento irracional realmente son tan
catastréficas

. volver a valorar la intensidad de la emocidén y 1la
creencia en el pensamiento

[ Se trabajard con ejemplos planteados por el terapeuta
para poder ejercitar el procedimiento.

[ Se entregard otro modelo de Registro de pensamientos,
gue incluye los nuevos puntos que deberdn ser trabajados.
L Se daréan las instrucciones para completar
correctamente la ficha.

[ Puesta en comin sobre lo trabajado en el dia.

L Se entregard material de repaso y guia con los puntos
que deberdn ser tenidos en cuenta para poner a prueba los
pensamientos.

L Se fija el proéximo encuentro.

Recursos humanos:

L Psicélogo

Recursos materiales:

L 9 sillas

[ Pizarra

L Marcadores
[

8 copias del Registro de pensamientos automético
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L 8 copias del material de apoyo

Presupuesto:

Tiempo de ejecucidn: 120 minutos

Tarea para el hogar

Metas o resultados esperados:

. Que evalten la razonabilidad de los pensamientos
intentado hallar nuevas posibles respuestas alternativas
Actividades y técnicas:

. Se deberd completar hasta la prdxima sesidn el nuevo
modelo de registro. Toda vez gque se vivencia una emociédén
negativa, deberdn realizar la descripcidén detallada de la
situacidén correspondiente e identificar el ©pensamiento
automatico presente antes y durante el estado emocional
percibido. Deberdn completarse los casilleros contiguos
referidos a la evidencia real existente a favor o en contra
de que se cumpla el pensamiento. Luego de este balance, se
anotaradn todas las 1interpretaciones alternativas méas
razonables que sustituiran al anterior pensamiento

desajustado.

Tercer encuentro

“Identificacién y  sustitucién de los pensamientos

automaticos”

Metas o resultados esperados:
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[ Consolidar y reforzar lo aprendido para generar nuevas
respuestas o interpretaciones mas realistas, que no
produzcan malestar o conductas desadaptadas

Actividades y técnicas:

L Se revisaradn los nuevos Registros de pensamientos
autométicos.
[ Se proporcionard tanto retroalimentacidén positiva por

el cumplimiento, el esfuerzo vy los aciertos como una
retroalimentacidn correctiva acerca de los posibles
errores, vya sean faltas de informacidén, informacidn no
adecuada, interpretacién errdnea de la consigna, etc.

L Se intentaré buscar situaciones probleméaticas
similares entre los participantes, para que a través de un
trabajo conjunto se analice la evidencia a favor y en
contra y se propongan las soluciones alternativas posibles.
Se utilizardn dos modalidades: se les solicitard que ante
una determinada problematica real, presentada por alguno de
los participantes, cada sujeto proponga una nueva respuesta
adaptativa alternativa. También a través de role playing se
representaradn escenas cortas similares a las de la vida
real que les crean dificultad. Se dard informacidn
especifica a la persona sobre su actuacidn inmediatamente
después de la representacidén. Con ello se intentard moldear
la conducta recompensando las aproximaciones sucesivas a la
conducta adecuada. Con la participacidédn del terapeuta y de
los demds miembros del grupo se ofrecerdn refuerzos vy
correcciones sobre la situacidédn representada.

L Se realizard wuna puesta en comin para concluir vy
revisar posibles dudas y dificultades referidas al tema
tratado.

Recursos humanos:

[ Psicélogo

Recursos materiales:

L 9 sillas
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L Pizarra
Ld Marcadores
Presupuesto:

Tiempo de ejecucion: 120 minutos

Cuarto encuentro

“La asercién encubierta”

Metas o resultados esperados:

L Que incorporen las técnicas de interrupcidén o
detencién del pensamiento y sustitucidén del pensamiento
para controlar los pensamientos automédticos negativos
Actividades y técnicas:

L Se comenzard aclarando las dudas que hayan surgido,
respecto al contenido abordado en la sesidn anterior.

L Se introducird la técnica de la asercidn encubierta,

explicando las dos habilidades que la componen:

. La detencidén del pensamiento
. La sustitucidén del pensamiento
L Se ensayarad la interrupcidén del pensamiento. Para ello

se le pedird a los participantes que, ubicados en sus
respectivas sillas, cierren los ojos y se concentren en
algin pensamiento estresante, doloroso o inoportuno que
tengan con frecuencia, asi como también que recuerden la
situacidén o posibles pensamientos asociados. Se pedird que
intente incluir pensamientos normales, tanto buenos como
los dolorosos o temidos, ya que de este modo se podréan

interrumpir los pensamientos estresantes al tiempo que se
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permite fluir constantemente los pensamientos no
ansidégenos. Cuando todos sean capaces de imaginar con
claridad el pensamiento, deberadn abrir los ojos. E1

terapeuta programard un despertador en dos minutos. Les
pedird que cierren los o0Jjos nuevamente y gque continuten
reflexionando sobre agquel pensamiento. Cuando suene la
alarma deben gritar fuerte jbasta! O bien levantarse de la
silla. Ello para dejar la mente vacia de cualquier estimulo
perturbador, pero permitir gque permanezcan los pensamientos
neutrales o agradables. Se pedird que piensen nuevamente en
tépicos neutrales durante 40 segundos, que seran
controlados por el terapeuta. Si en ese lapso de tiempo el
pensamiento inquietante reaparece, se indicard gritar
ibasta! nuevamente. Esto se practicard un par de veces,
para que los sujetos comprendan y puedan comenzar a
experimentar la técnica.

[ Se explicard que existen cuatro fases en el desarrollo
de una respuesta de ansiedad: ansiedad anticipatoria,
ansiedad en la confrontacidén inicial, ansiedad mientras se
esta tratando de hacer frente a la situacién o 1los
pensamientos y después de la situacidén o evento.

[ Una vez delimitadas, se entregara una hoja con frases
a modo de ejemplo para enfrentar cada uno de estos
momentos. Se tomard un momento para que cada uno escriba en
su hoja al menos dos aserciones para cada una de las fases.
L Se darédn las indicaciones finales para practicar la
técnica de manera completa, iniciando con la detencidédn del
pensamiento e intentando ocupar el espacio de los
pensamientos ansidégenos vy dolorosos por las aserciones

encubiertas elaboradas.

[ Se realizard una puesta en comUn
L Se consignaran las tareas para el hogar
L Se fijard el préximo encuentro

Recursos humanos:
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¥ Psicdélogo

Recursos materiales:

@ 8 sillas

L 8 copias del material de apoyo

L 8 copias de la Lista de frases de afrontamiento

Presupuesto:

Tiempo de ejecucidn: 120 minutos

Tarea para el hogar

Metas o resultados esperados:

. Que consoliden el entrenamiento en la técnica de
detencidédn del pensamiento y sustitucidédn del pensamiento
Actividades y técnicas:

. Se debera continuar practicando la detencidén del
pensamiento. Una vez dominada la técnica con el despertador
o avisador, se puede hacerlo sin la ayuda de los mismos,
solo gritaré ibasta! mientras se este rumiando el
pensamiento. Se continuard practicando hasta que se haya
extinguido con éxito varias veces seguidas.

. Se deberd continuar trabajando con las aserciones para
adaptarlas al estilo personal. Una vez que se haya
realizado las actividades, estard en condiciones de

practicar la habilidad en situaciones de la vida real.

Quinto encuentro

“La inoculacién de estrés”

Metas o resultados esperados:
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[ Que adquieran estrategias de afrontamiento y
relajacidén que puedan ser aplicadas ante una amplia
variedad de situaciones estresantes

Actividades y técnicas:

L Se comenzard aclarando las dudas que les hayan surgido
respecto a la estrategia de la asercidédn encubierta y las
posibles dificultades experimentadas en su aplicacidn.

[ Se introducird la técnica de Inoculacidén del estrés
justificando su inclusidén dentro del programa, POr sSer una
herramienta més, factible de ser aplicada ante cualquier
evento generador de estrés.

L Se describirdn sus componentes y su modo de aplicaciédn
en términos generales:

. repaso de técnicas de relajacidn progresiva |y
respiracidédn controlada

. creacidn de un arsenal de pensamientos de
afrontamiento para las cuatro etapas de un evento
estresante: preparacidén, confrontacidn con la situacidn de
estrés, afrontamiento de la actividad emocional %
reforzamiento del éxito

. aplicacién “en vivo” de las habilidades de relajacidn
y de afrontamiento

L Se ejercitard su aplicacién de manera personal
partiendo de una situacidén ejemplificadora, tomada de la
experiencia real de cada uno de los participantes. Para
ello:

[ Se comenzard con la elaboracién de un listado personal
de situaciones generadoras de estrés y ansiedad

L Se deberd ordenar las mismas verticalmente desde 1los
items menos ansidgenos hasta los més estresantes.

[ Una vez terminada la jerarquia, elegirédn la situacidn
menos estresante e intentaréan representarla en su

imaginacién. Debe ser una imagen clara de donde esta, con
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quién/es, sonidos, olores y todo lo gue sea importante para
dar realidad a la escena.

[ Se mantendrd la imagen durante 30 o 40 segundos. Se
observard como reacciona el cuerpo, focalizandose en el
inicio de cualquier tensidén muscular. Se deberan utilizar
estas seflales para efectuar la relajacién muscular
progresiva y la respiracidédn profunda.

L Una vez imaginada la escena dos veces sin tensidén o
ansiedad, manteniendo la 1imagen claramente durante 30
segundos cada vez, se podrd pasar al siguiente item de 1la
jerarquia.

[ Se practicard la cantidad de veces que sea necesario
para que se comprenda la modalidad de la estrategia, aunque
no se visualizardn mads de dos escenas para no gJgenerar
cansancio.

[ Se entregaré un listado de pensamientos de
afrontamiento del estrés para cada uno de los cuatro pasos
de cualquier situacidn estresante o ansidgena ya explicados
al inicio del encuentro. Probablemente resulten de utilidad
o de guia, pero los mejores seran, con seguridad, los que
escriba cada persona.

L Ahora se practicard la técnica de forma completa,
combinando el ejercicio de 1imaginacién de la situacidn
menos estresante del listado, vy aplicando no sdélo las
técnicas de relajacidn y respiracidn controlada, sino
también repitiéndose las frases de afrontamiento
correspondientes para cada momento.

[ Se explicard el Ultimo paso de 1la inoculacidén que
consiste en la aplicacién de las habilidades a situaciones
de la vida real. El mismo corresponde a la tarea asignada
para el hogar.

[ Se recordard la importancia de continuar practicando,

ya que ello hard que la relajacidén y los pensamientos sean
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tan naturales que se pondran inmediatamente en accidén ante

el minimo signo de tensidn.

L Se realizard una puesta en comin sobre la estrategia
implementada.

L Se asignard la tarea para el hogar.

L Se delimita el préximo encuentro.

Recursos humanos:
L Psicbélogo
Recursos materiales:

Ld 9 sillas

L 8 copias de la lista de Pensamiento de afrontamiento
L 8 copias de material de apoyo
Presupuesto:

Tiempo de ejecucion: 120 minutos

Tarea para el hogar

Metas o resultados esperados:

. Que se consolide el entrenamiento en la inoculacidén de
estrés

Actividades y técnicas:

. Se solicitard que terminen de completar con 20 items
el listado de situaciones estresantes. Deberdn practicar de
manera gradual hasta terminar toda la Jjerarquia, cada
situacidén dos o tres veces, ejecutando la correspondiente
relajacidén vy los pensamientos de afrontamiento ©para
adquirir mayor confianza en si mismo. También deberan
repasar la lista de pensamiento de afrontamiento y anotar o
crear algunos nuevos que sean significativos y pertinentes

para el sujeto. Se deberd memorizar algunos de ellos para
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cada una de las cuatro fases del afrontamiento. Finalmente,
elegirdn un item de la Jjerarquia que sea de un nivel de
ansiedad bajo y que sea féacil encontrar “en vivo”. Al
empezar el afrontamiento utilizardn la tensidén corporal
como seflal para relajarse, al tiempo que los pensamientos
de afrontamiento iradn fluyendo de forma continua vy

tranquilizadora.

ENCUENTRO DE CIERRE

Metas o resultados esperados:

[ Se pretende que el aprendizaje de habilidades vy
estrategias conseguido se consolide y mantenga de forma
estable, consistente y duradera.

Actividades y técnicas:

L Se repasara el contenido central expuesto y aprendido
a lo largo del programa.

[ Se realizard una breve recapitulacidédn sobre cada
estrategia trabajada, mencionando los objetivos que
pretende alcanzar, los pasos a seguir 'y resultados
esperados con su aplicacidn.

[ Se analizard cudl ha sido la evolucidédn de la situacidn
de los padres respecto al problema de la sobrecarga
percibida, desde el inicio hasta la finalizacidén del
tratamiento, se atribuird la mejoria tanto al tratamiento
como al esfuerzo y practica del paciente.

L Se aplicard nuevamente la Escala de sobrecarga del

cuidador de Zarit.

[ Se analizard el afrontamiento de posibles problemas
futuros.
[ Se proveerd de refuerzo positivo para que continten

implementado y practicando las estrategias aprendidas para
fortalecer los resultados y producir efectos de

generalizacidn.
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L3 Se planificard el seguimiento. El mismo constara de
una reunién un mes adelante a partir del dia de la fecha.
Luego a los tres y seis meses.

Recursos humanos:

[ Psicdélogo

Recursos materiales:

L 9 sillas

Presupuesto:

Tiempo de ejecuciodn: 120 minutos
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PRESUPUESTO TOTAL DEL PROGRAMA

Encuentro de inicio 203.20
Modulo conductual ©690.00
Modulo cognitivo 817.60
Encuentro de cierre 203.20
TOTAL 1914

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

SEMANAS

MODULQOS SESIONES (1 2 3 (4 |5 6 |7 8 |9 10
MODULO 1
CONDUCTUAL 2
3
4
5
MODULO 6
7
COGNITIVO 8
9

10
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SEGUIMIENTO Y EVALUACION DE RESULTADOS

SEGUIMIENTO

Se establecerédn tres momentos de seguimiento: al mes, a los
3 meses y a 1los 6 meses de la finalizacién de 1la
intervencién. En cada una de las tres fases de seguimiento
se evaluard cudl ha sido 1la evolucién de cada sujeto
durante el tiempo transcurrido desde la Gltima sesién hasta
ese momento. Para ello se procederd a la aplicaciédn del
mismo instrumento utilizado en el pre test y pos test, la
Escala de Sobrecarga de Zarit. Se espera que los puntajes
representen niveles Dbajos o 1inexistentes de sobrecarga

subjetiva.

EVALUACION

Para evaluar 1la eficacia del programa diagramado, se
aplicard la Escala de sobrecarga del cuidador al grupo de
padres participantes, inmediatamente después de haber
terminado el tratamiento. A través de un analisis
cuantitativo de las puntuaciones, se compararan las
obtenidas pos intervencidédn y las que constituyeron la linea
de base, pre intervencidédn. Se espera que los resultados
representen menores niveles de sobrecarga subjetiva
percibida.

Por otra ©parte, se realizaran intercambios con los
profesionales de las distintas A&areas para obtener datos
acerca de la repercusidén y consecuencias en los padres de
la intervencidén efectuada, a través de entrevistas
semiestructuradas. Se indagaran los siguientes aspectos:

. Si perciben menores niveles de ansiedad por parte de
los padres en referencia al tratamiento de sus hijos

. Si perciben cambios conductuales en los padres

. Si perciben cambios en el estado animico general de

los mismos
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. Cualquier otro indicador que represente un cambio o

mejoria respecto a la problematica tratada
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PLAN DE AVANCE
El tiempo de implementacidén total del proyecto es de diez
semanas. El mismo serd distribuido en un encuentro semanal
de dos horas de duraciédn.

El programa consta de diez encuentros, uno dedicado a
la presentacién y Jjustificacién del mismo y a la
explicacidén de 1los lineamientos principales de la teoria
cognitivo conductual, que da inicio a la intervenciédn.
Luego se comienza un modulo de aprendizaje y entrenamiento
en estrategias conductuales, que consta de tres encuentros.
Se contintia con un modulo de entrenamiento en técnicas
cognitivas de cinco encuentros de duracidén. Se finaliza con
una reunidén de cierre, donde se revisa el programa y se
trabaja sobre la prevencidén de recaidas y el afrontamiento

de situaciones futuras.
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CONCLUSIONES

Cuando se habla de enfermedad, se piensa de manera
automadtica en las “personas enfermas”. Sin embargo, no se
debe omitir a quienes dedican una parte muy importante de
su tiempo a cuidarlas. $Se trata de los denominados
cuidadores informales, aquellas personas del entorno
préximo del sujeto dependiente, gque no poseen formacidn
alguna sobre la asistencia y que no reciben retribucidn
econbémica por esta tarea. Los cuidados que se ofrecen a las
personas dependientes se dirigen a propiciar el bienestar
fisico y psicolégico del afectado, ademds de reestablecer o
compensar en la medida de lo posible, 1la pérdida de
autonomia funcional producto de la patologia de Dbase.
Resultan imprescindibles para que a esta poblacidén le sea
posible wvivir de manera digna y con una buena calidad de
vida, por ello generalmente deben ser intensivos,
constantes y de larga duraciédn.

Estas caracteristicas de cuidado, son las mismas que
se aplican a los nifios gue padecen trastornos neuromotores
severos, fundamentalmente pardlisis cerebral. Sus padres
son los encargados de asistirlos y proveerles los cuidados
correspondientes diariamente, dentro del &mbito privado
familiar. ©Esto, sumado a las deméds responsabilidades
propias de la vida adulta, asi como también la existencia
de otros hijos dentro del nucleo familiar directo, son
factores que van delimitando el marco situacional de 1los
cuidadores. Falta de tiempo para el descanso, para la
realizacidén de actividades agradables y recreativas,
disminucidén del contacto social, aislamiento y excesiva
cantidad de responsabilidades impactan negativamente en el
estado emocional, psicoldégico, fisico y socio-familiar. La
aparicién de una amplia variedad de problemas de diversa
indole son los constituyentes de un auténtico sindrome que

ha sido denominado de forma genérica con el término global
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de “carga del cuidador” (Carretero Gdémez, Garcés Ferrer y
Rédenas Rigla, 1999).

Frente a este panorama se considerdé pertinente vy
necesaria la implementacién de un programa destinado
asistir a los padres, cuidadores informales, de los nifios
que asisten a la Fundacién Desafio de Rio Cuarto. Se disefid
una intervencidén fundamentada en la teoria Cognitiva
Conductual, tomando también sus diferentes vy variadas
estrategias de accidén. Se trata de una intervencidédn breve,
directiva, activa, orientada al presente, centrada en la
problemética de la elevada sobrecarga subjetiva percibida
por este grupo de cuidadores. Se propuso un conjunto
delimitado de técnicas especificas orientadas a asistir y
brindar herramientas a los padres para disminuir 1los
niveles de sobrecarga. Se pretende gque los mismos, a través
del entrenamiento en distintas habilidades, sean capaces de
afrontar desde una nueva perspectiva su situacidén de
cuidadores y alcanzar una calidad de vida mé&s saludable. El
programa se divididé en dos médulos, uno conductual dque
pretende que se aprenda a controlar los estados de ansiedad
y estrés reduciendo la activacidén fisioldégica a través de
técnicas de relajacidén, y que se aprenda a organizar
eficientemente las actividades semanales, favoreciendo 1la
estructuracidén de un “tiempo de respiro”, mediante la
programacién de actividades. También se espera dgue se
incorporen estrategias para enfrentar de una manera méas
racional vy adaptada a sus posibilidades, 1los diversos
problemas que se les puedan presentar. A continuacidn, se
presentdé el mdédulo cognitivo, donde fundamentalmente se
procura que los padres aprendan a identificar los
pensamientos negativos o irracionales, que son los
detonantes de interpretaciones errdneas de las situaciones
vividas y por lo tanto, generadoras de estados emocionales

negativos y conductas desadaptadas. Se espera gue se pueda
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retar y poner a prueba estas cogniciones, detenerlas vy
sustituirlas por otras méas racionales. Es decir,
fundamentalmente se pretende que se comprenda que es
posible intervenir sobre la cadena de pensamientos
generando sistemas de retroalimentacidédn que funcionen a
favor de la ©persona, mediante la implementacidén vy
entrenamiento en técnicas cognitivas. No se debe dejar de
mencionar que, ambos mdbédulos van acompafiados por el
componente psicoeducativo, en donde son explicadas con
claridad y justificadas en su aplicacién todas las técnicas
incluidas. Se considera pertinente % factible la
intervencidén considerando la problemética relevada a través
del diagnostico realizado vy teniendo en <cuenta las
caracteristicas de la institucidén, en lo referente a
modalidad de trabajo, objetivos y tiempos institucionales.
Recapitulando, el proyecto pretende principalmente
disminuir el sentimiento de sobrecarga subjetiva de este
grupo de cuidadores, ofreciéndoles herramientas y
estrategias destinadas a mejorar su calidad de wvida en
términos generales. Se pretende potenciar sus recursos para
les sea posible afrontar de forma més saludable 1la
situaciodn de cuidado, sin consecuencias emocionales
negativas. Pero la relevancia de la intervencidén no sdélo
estriba en esto, sino también en otros puntos que se
relacionan de manera directa con el objetivo general de 1la
misma. Por un lado, en la importancia y la magnitud del
cuidado informal vya que completa o sustituye a 1los
suministrados por los servicios formales. Los cuidados
continuos deben ser administrados por todos los
profesionales de la salud relacionados con el paciente vy
también por sus familiares, para poder mantener su caracter
integral. Por otro lado en la necesidad de asistir a los
sujetos que dispensan los cuidados, gque deben hacer una

movilizacidén general de recursos y grandes sacrificios
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localizando toda la atencidén en el miembro enfermo. Como se
menciond anteriormente cuidar de una persona con
discapacidad es un factor de riesgo para innumerables
patologias, fundamentalmente relacionadas con la esfera de
la salud mental, ademds de las importantes consecuencias
negativas que tiene en otros Aambitos de la vida
(econdémicos, laborales, familiares, etc.). Ademds, se debe
considerar como se verd afectada la calidad de los cuidados
ofrecidos cuando el cuidador se perciba sobrecargado. En
general los cuidadores que se encuentran en esta situacidn
incurren en hospitalizaciones prematuras del enfermo, asi
como también suelen suceder episodios de maltrato, abuso o
desatencién. También el hecho de poder desempefiar vy
percibir su rol de cuidadores desde una nueva perspectiva,
permitiréd considerar las consecuencias positivas de dicha
actividad. No se debe omitir que se trata de una situacidn
enriquecedora y solidaria, que el ayudar es una actividad
que genera satisfaccidén, el sentirse Util al saber que se
esta proporcionando un buen cuidado y la relacidédn cercana
con la persona receptora de cuidados.

Se debe destacar el rol del psicdlogo, ya que sera el
encargado de instruir y guiar al grupo durante la puesta en
marcha y el desarrollo de este proceso. Multiples variables
se entrecruzan y se afectan de diversas formas configurando
cada caso como Unico. Fundamentalmente deberd tener
presente que se trata de seres humanos que se encuentran
con dificultades que les producen malestar emocional. A
pesar de contar con un conjunto de pautas, indicaciones vy
herramientas de actuacidén que corresponden al programa de
tratamiento CC propiamente dicho, el profesional debe tener
también los suficientes conocimientos y recursos para poder
establecer cualquier cambio que sea necesario dentro del
mismo. Asimismo, las técnicas seleccionadas ©para la

intervencidén cuentan con aval cientifico vya que han
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demostrado ser eficaces en el tratamiento de los niveles de
sobrecarga de cuidadores informales. Cabe destacar que la
actividad con los restantes profesionales de la
institucidén, y especialmente con los cuidadores, permitira
la continuidad de las estrategias de intervencién
implementadas, y facilitard el seguimiento del grupo.

Para finalizar, se considera que la ejecucidén de la
intervencidén disefiada podria permitir realizar un trabajo
preventivo en los tres niveles: en el primario evitando la
aparicién de los sintomas en aquellos que recientemente se
desempefian como cuidadores, en el secundario detectando
precozmente su aparicién y evitando la progresidén de los
sintomas, en el terciario, si ya se han establecido se
podra intervenir evitando su cronificacién %
complicaciones, permitiendo asi una mejor calidad de vida

con menores niveles de sobrecarga.
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ANEXOS

ALGUNAS REGLAS PARA PRACTICAR LA RELAJACION MUSCULAR
PROGRESIVA

Practique veinte minutos diarios: para obtener un efecto de
generalizacidén, es necesario realizar una sesidédn diaria de
veinte minutos. Por generalizacién se entiende que 1la
relajacién experimentada durante la relajaciédn muscular se
extiende durante el resto del dia, o al menos durante
varias horas, tras haber practicado a diario durante un
periodo de dos o tres semanas. A medida que vaya dominando
la técnica, se dard cuenta que el tiempo necesario para
experimentar la sensacidén de relajacidén ira disminuyendo.

Afloje 1la ropa ajustada y prescinda de cosas que
opriman o molesten (zapatos, cinturones, anteojos)

Practique en un lugar tranquilo donde no ©pueda
distraerse: esto es fundamental. Elija un momento para
practicar en el que no se sienta apremiado por cosas dJue
tiene que hacer, y que sea improbable gque le interrumpan
durante al menos 20 minutos.

Practique en horarios regulares: generalmente, 1los
mejores momentos son al despertarse, antes de acostarse o
antes de las comidas.

Adopte una postura cdémoda: debe apoyar la totalidad
del cuerpo, incluyendo la cabeza. Acostarse en un sofd o
cama, O sentarse en una silla que se recline son dos
maneras de apoyar en cuerpo en su totalidad.

Tome la decisidn de no preocuparse por nada: concédase
permiso para apartar las preocupaciones de la Jjornada.
Permitase un rato de atencidén y deje que la tranquilidad
pase por encima de cualquiera de su preocupaciones.

Tense, no fuerce: cuando tense un grupo muscular
concreto, hdgalo vigorosamente, pero sin forzar. Si
experimenta calambres al tensar, reduzca la cantidad o el

tiempo de tensidén en el grupo muscular correspondiente. Si
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tiene algln grupo muscular afectado por reumatismo o dolor,
no lo tense, intente relajarlo directamente.

Concéntrese en 1lo que esta ocurriendo: sienta 1la
tensidén creciente en cada grupo de musculos.

Suéltese: cuando relaje un grupo muscular concreto,
hadgalo de repente, vy luego reldjese, disfrutando de 1la
sensacién repentina de flojedad.

Cuando comience a relajarse, 1intente retener en su
memoria el estado mental, actitud vy sensaciones delos
momentos en gque se encuentra muy relajado. El recordar
estas sensaciones, le ayudara mas adelante a relajar
directamente sus musculos sin ponerlos previamente en

tensidn.

-111-



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

INSTRUCCIONES PARA REALIZAR LA RELAJACION MUSCULAR
PROGRESIVA

Cada periodo de tensidén tras la palabra AHORA dura unos 5-7
segundos, incluidas 1las instrucciones. Cada periodo de
relajacién tras la palabra RELAJESE dura unos 20-25
segundos, incluidas las instrucciones.

Adopte una posicién cdéHmoda y relajada. Cierre
suavemente los ojos y vaya tomando conciencia de sus
sensaciones de tensidén y de relajacidén a medida que realiza
los siguientes ejercicios.

En primer lugar, ponga en tensién los misculos de su
mano y antebrazo dominantes apretando el pufio. AHORA..note
la tensidén en su mano y antebrazo..RELAJESE..relaje su mano y
antebrazo, vy estudie la diferencia entre la tensidén vy
relajacioén..

Siga adelante y ponga en tensién el biceps dominante
doblando el codo. AHORA..note la tensidn en ese
musculo..RELAJESE..relaje el biceps y note lo diferente que
son las sensaciones cuando elimina la tensién..

Mantenga relajado el biceps dominante y pase a tensar
la mano vy antebrazo no dominantes apretando el pufio.
AHORA..note la tensidn en su mano y
antebrazo.RELAJESE..relaje esos musculos y estudie 1la
diferencia entre sensaciones de tensidén y relajacidn..

A continuacidn, tense su biceps no dominante doblando
el codo. AHORA.note la tensidén en ese punto..RELAJESE..relaje
el Dbiceps vy note la diferencia «con respecto a la
tensidén..Atienda a las sensaciones de relajacidn..

Perciba la relajacidén que se extiende por sus brazos y
manos..respire suave y lentamente..deje que sus musculos se
relajen todavia un poco mas..

Atienda en este momento a los mUsculos e la cara.

Tense su frente arrugandola. AHORA..sienta la tensidén en la

-112 -



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

frente..RELAJESE..relaje la frente y note la diferencia entre
la tensidén y la relajaciodn..

Pase a tensar los ojos apretandolos. AHORA..note 1la
tensién en los parpados y o0Jjos.RELAJESE..relaje esos
misculos y examine la diferencia entre las sensaciones de
tensidén y las de relajacién..

A  continuaciédn, arrugue la nariz % frunza el
entrecejo. AHORA..advierta la tensién en nariz vy parte
inferior de la frente.RELAJESE..relaje esos musculos y note
lo diferentes que son las sensaciones cuando elimina la
tensiodn..

Siga adelante vy tense 1la zona de la mandibula
apretando los dientes. AHORA..note la tensidén en la parte
inferior de la cara..RELAJESE..note las diferentes
sensaciones..

Concentre su atencidén en los labios y apriételos.
AHORA..sienta la tensién en los labios vy alrededor de
ellos.RELAJESE..note las sensaciones a medida que sus labios
van estando mas relajados..

Disfrute de 1las sensaciones de relajacién en los
misculos que ha 1do tensando vy relajando..deje que la
relajacidn se vaya extendiendo por su cuerpo..

Atienda en este momento a los mUsculos de su cuello y
pdéngalos en tensidén presionando la barbilla contra el
pecho. AHORA..note la tensidén en el cuello..RELAJESE..relaje
los musculos del cuello y estudie lo diferentes que son las
sensaciones de tensidén y las de relajacidn..

Concéntrese a continuacién en su pecho, hombros vy
espalda. Arquee la espalda al tiempo que hace una
inspiracién profunda y retiene el aire. AHORA.note la
tensién en su pecho, hombros vy espalda.RELAJESE..espire
lentamente y observe la diferencia entre la tensidén vy
relajacién..Siga respirando placidamente 'y observe la

sensacién de relajacidn que se tiene al exhalar..
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A continuacién tense su abdomen poniéndolo duro.
AHORA..note la tensién en los misculos
abdominales..RELAJESE..libere inmediatamente la tensidén vy
concéntrese en las sensacidén de relajacidn..observe como
siente el abdomen en comparacién a como lo sentia cuando
estaba tenso..

Deje que la relajacién se extienda mas..disfrute del
estado de relajacidén que va consiguiendo..observe gque con
cada espiracién se produce una sensacién de calma vy
comodidad...

Atienda en este momento a su pierna dominante vy
pdéngala en tensidn estirdndola y apuntando hacia su cabeza
con los dedos del pie. AHORA.note la tensidén en el muslo y
la pantorrilla..RELAJESE..sienta la diferencia entre los dos
momentos..

Siga adelante y ponga en tensidén el pie dominante
curvando los dedos hacia abajo. AHORA..note la incomoda
tensidén en el pie..RELAJESE..tdmese unos segundos para sentir
la agradable sensacidén de la falta de tensidén en el pie..

Pase a tensar su pierna no dominante estirandola vy
apuntando hacia su cabeza con los dedos del pie. AHORA..note
la tensidén en el muslo y la pantorrilla..RELAJESE..relaje la
pierna mas y mas, sienta la diferencia con respecto a la
tensién..

Ponga en tensidén el pie no dominante curvando 1los
dedos hacia abajo. AHORA..note la incomoda tensidén en el
pie.RELAJESE..relaje los musculos del pie y tdmese unos
segundos para sentir la agradable sensacidén de la falta de
tensidén en el pie..

Centre ahora su atencidén en la revisidn que voy a
hacer de los distintos grupos de musculos. A medida que los
repase, trate de sentir si hay tensidén en ellos vy, si la
hay, deshdgase de la misma, permita que esos musculos se

relajen mads y méds profundamente. Relaje completamente los
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misculos de sus manos y brazos, los musculos de la cara:
frente, o0jos, nariz, mandibula vy labios, misculos del
cuello. Deje ahora que se relaje totalmente su pecho,
hombros vy espalda, ahora el abdomen, vy finalmente sus
piernas y pies.

Imagine que una ola de relajacién calida, cdédmoda vy
agradable recorre todo su cuerpo. Respire de forma regular
y relajada. Dedique un minuto a disfrutar del estado de
relajacién, mantenga su atencioén centrada en las
sensaciones que experimenta y en su respiracioén.

Voy a contar ahora de cinco a uno y cuando llegue a
uno, abrird los ojos y se sentird tranquilo y relajado.
Cinco..cuatro, mueva las piernas vy pies..tres, mueva los
brazos y manos..dos, mueva la cabeza y el cuello..uno, abra

los ojos y lentamente reincorpdrese.
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INSTRUCCIONES PARA IMPLEMENTAR LA TECNICA DE RESPIRACION
CONTROLADA

Elija un momento ©para practicar en el qgue no sea
interrumpido. Selecciones un lugar sin luces o sonidos
distractores.

Para empezar a practicar adopte una posicidén sentada.
Si no consiguiera respirar correctamente, puede comenzar
por una posicién reclinada o tendida.

Afloje cualgquier ropa o cinto que pueda apretarle,
especialmente en la zona de la cintura o abdomen. Adopte
una posicidén cdmoda y coloque una mano sobre el pecho vy
otra sobre el abdomen, con el dedo mefiique justo encima del
ombligo.

Inspire por la nariz. Espire por la nariz o por la
boca. Si tiene algun problema o dificultad gque le impida
inhalar bien por la nariz, hédgalo por la boca, pero sin
abrirla demasiado.

Inspire por la nariz durante 3 segundos utilizando el
diafragma. El abdomen se levara y usted podrd notarlo con
la mano gque tiene sobre el. No eleve sus hombros ni mueva
practicamente su pecho.

Espire lentamente por la nariz o por la boca durante 3
segundos. El abdomen volverd a su posicidén original. Haga
una breve pausa antes de volver a inspirar.

(Inspirando y espirando durante 3 segundos y haciendo
la pausa antes de volver a inspirar, usted respirara 8
veces por minuto. Si ese ritmo es demasiado lento para
usted, puede comenzar por uno mas rapido de 12
respiraciones por minuto en el que la inspiracién y la
espiracidén duran 2 segundos cada una. Posteriormente,
tendrda que aproximarse poco a poco al ritmo de 8 o menos
respiraciones por minuto).

No respire demasiado profundamente, ya que esto podra

producir hiperventilacidén. La respiracidédn tampoco debe ser
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tan superficial qgque se encuentre incomodo. La profundidad
debe ser tal que la respiracidén no le cueste casi esfuerzo
después de un periodo de practica.

Si lo desea, puede también llevar a cabo durante 1la
préctica alguna de las siguientes recomendaciones, las
cuales se han mostrado utiles:

-repetirse mentalmente la palabra “calma”, “relax” o
“tranquilo” cada vez que espira

—-concentrarse en el aire que entra y sale con cada
inspiracién y espiracidédn. Respectivamente

-imaginar que la tensidén se escapa con el aire
espirado

-contar interna vy lentamente de 1 a 3 en la
inspiracién, de 4 a 6 en la espiracién y 1 en la primera
pausa. Con cada nuevo ciclo, aumenta en uno este ultimo
numero hasta llegar a 8, momento en el que se vuelve a
empezar otra vez.

-si en alguna ocasidén encuentra dificultades para
conseguir una respiracién lenta y regular, puede hacer 1lo
siguiente: haga una inspiracién lenta y algo mas profunda,
retenga el aire unos 5 segundos y luego espire lentamente
durante unos 10 segundos. Repita esto una o dos veces mas

vuelva al procedimiento de respiracidédn controlada.
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Nivel de
relajacién
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relajacién
después

Tiempo

empleado
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GUIA PARA LA ORGANIZACION DEL TIEMPO

v' Al organizar el dia, es interesante pensar en un orden
o0 secuencia de las actividades a realizar. Localice el

tipo de secuencia que se adapte mejor a usted.

v' No se apresure inmediatamente de una actividad a otra.
En lugar de esto, haga una pausa. Planee descansos

breves y momentos para relajarse.

v Si le asaltan pensamientos de no tener tiempo
suficiente para completar las actividades que se ha
propuesto, preguntese qué es lo peor que puede suceder
si al final del dia le quedan ciertas cosas por hacer
0 si algo tiene que esperar hasta mafiana. Por ejemplo,
;qué sucedera realmente

v si no termino de limpiar toda la casa o de escribir
este informe?, :;qué es lo peor que puede ocurrir si me
tomo 30 minutos para descansar o relajarme? Asi pues,
preguntese qué es probable que suceda si deja de hacer
X; si la respuesta es que poco o nada importante,

considere seriamente el dejar de hacer X.

Pautas Utiles para ganar tiempo:

DELEGUE RESPONSABILIDADES. Es probable que algunas o muchas
de las tareas que realiza puedan ser llevadas a cabo por
otras personas: miembros de la familia, compafieros de
trabajo, etc. Por tanto, es importante que se pregunte qué
puede delegar y a quién. Dos posibles razones para no
delegar son pensar que los otros no hardn el trabajo tan
bien como uno y pensar que cuesta mas explicar cémo hacer
algo que hacerlo uno mismo. Estas formas de pensar son
hipbétesis que no tienen por qué ser ciertas; ademds, aungque

pueden ser correctas a corto plazo, pueden no serlo a largo
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plazo. Finalmente, aunque lo fueran a largo plazo, aunqgue,
por ejemplo, los demds no aprendieran a limpiar la casa
como uno lo hace, ¢qué pasaria por ello?, ¢;qué es lo peor

que puede suceder?

APRENDA A DECIR NO. Un motivo ©para no acabar las
actividades planeadas es tener que satisfacer las demandas
inesperadas por parte de otros. A no ser que la demanda sea
una cuestidén fundamental o insoslayable, wusted tiene
derecho a decir gue no tiene tiempo y que debe llevar a
cabo otras actividades. Aungque muchas personas piensan que

el decir no conduce al rechazo o enfado por parte de 1los
otros, lo cierto es que si se hace de forma apropiada no
tiene estos efectos, sino gque suele contribuir al respeto

mutuo.

AJUSTESE AL PLAN PREVISTO. Al llevar a cabo una actividad,
aténgase a la misma y no comience otras actividades
asociadas gque son 1innecesarias o no prioritarias. Por
ejemplo, si la actividad era repasar un informe u ordenar
una habitacidén, no caiga en la trampa de repasar otros

informes u ordenar toda la casa.

REDUZCA EL TIEMPO DEDICADO A DETERMINADAS ACTIVIDADES. Si

considera que es excesivo.

INTENTE ACABAR LA ACTIVIDAD QUE COMIENZA. No salte de una
actividad a otra dejando detrds un montdén de actividades
parcialmente realizadas. En general, cada actividad
requiere mas tiempo de este modo, ya que usted pierde
tiempo comenzando repetidamente la misma actividad y las
actividades inacabadas permanecen en su cabeza e

interfieren con la actividad presente.
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A mitad del dia, revise las prioridades vy el progreso
realizado. Al final del dia, recuerde lo gque ha conseguido

y felicitese. Revise también cbémo van las cosas al final de

periodos més largos: una semana, un mes, etc.

-121 -



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

LUNES

MARTES

MIERCOLES

JUEVES

VIERNES

SABADO

DOMINGO

9-10
10-11
11-12
12-10
1-2
2-3
3-4
4-5
5-6
6-7
7-8
8-12
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PROGRAMA DE ACTIVIDADES AGRADABLES PARA ADULTOS

Sumergirme en la
bafladera

Planear mi carrera
Pagar las deudas vy
librarse completamente
de ellas

Coleccionar cosas

Irse de vacaciones

Pensar como seré
cuando termine de
estudiar

Reciclar cosas viejas
Tener una cita
Relajarse

Ir al cine durante la
semana

Correr, caminar

Pensar que realice 1la
tarea de todo el dia
Escuchar mtsica
Recordar fiestas
pasadas

Comprar aparatos para
el hogar

Descansar al sol
Planear un cambio de
carrera

Reir

Pensar en viajes
pasados

Escuchar a otros

Leer revistas o
diarios

Hobbies

Pasar wuna tarde con
buenos amigos

Planear las
actividades de un dia
Conocer gente nueva
Recordar un paisaje
hermoso

Ahorrar dinero

Comer

Practicar karate,
judo, yoga

Pensar en la

Jjubilacidén

Repara cosas de la
casa

Recordar 1las palabras
y acciones de gente
amable

Usar ropa sexy

Tener una tarde
trangquila

Cuidar mis plantas
Compra, vender
acciones

Nadar

Garabatear

Hacer ejercicio
Coleccionar cosas
viejas

Ir a una fiesta

Pensar en comprar
cosas

Jugar al golf

Jugar al futbol
Remontar barriletes
Discutir con amigos
Tener reuniones
familiares

Andar en motocicleta
Ir de campamento
Cantar por la casa
Arreglar flores
Practicar 1la religiédn
(ir a la iglesia,
oracidén grupal, etc.)
Perder peso

Ir a la playa
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Pensar que SOy una
buena persona

Un dia sin nada que
hacer

Tener reuniones con
compafieros de clase
Patinar

Navegar

Viajar a otro pais o
en el propio pais
Pintar

Hacer algo espontaneo
Bordar, tejer, etc.
Dormir

Conducir

Organizar
entretenimiento

Ir a clubes
(jardineria, padres
sin pareja, etc.)
Pensar en casarse
Cazar

Cantar con algin grupo

Tocar instrumentos
musicales

Hacer artesanias y
arte

Hacer un obsequio para
alguien

Comprar discos

Mirar boxeo, lucha
Planear fiestas
Cocinar

Irse de mochilero
Escribir libros,
poemas

Coser

Comprar ropa

Salir a cenar
Trabajar

Discutir libros

Ir al saldén de belleza
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Tomar el café y leer
el diario temprano
Jugar al tenis

Besar

Mirar a mis nifios
jugar

Pensar que tengo mucho
mas que la mayoria de
la gente

Ir al teatro o
conciertos

Sofiar despierto
Planear ir a la
escuela

Salir a pasear en auto
Escuchar musica en el
equipo de audio

Mirar televisidn

Andar en bicicleta
Caminar en la arboleda
Comprar regalos
Completar una tarea

Comer comidas
empalagosas y que
engordan

Ensefar

Fotografia

Pescar

Pensar en sucesos
agradables

Jugar con animales
Leer literatura de
ficcidén

Actuar

Estar solo

Escribir un diario o
cartas

Bailar

Ir de picnic

Pensar “lo hice
bastante bien”, luego
de hacer algo
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Almorzar con un amigo
Meditar

Ir a las sierras
Pensar en momentos
felices de mi infancia
Jugar a las cartas

Resolver adivinanzas o
enigmas

Ver y/o mostrar fotos
Tocar la guitarra
Jugar al pool
Reflexionar acerca de
cédmo he mejorado
Hablar por teléfono
Encender velas
Escuchar la radio
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Que me hagan masajes

Pensar en mis buenas
cualidades

Tomar un bafio de vapor
o ir a un bafio sauna
Sentarse en un café a
la calle

Tener una pecera

Hacer algo nuevo

Otras
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LA SOLUCION DE PROBLEMAS

El tener problemas es algo intrinseco al ser humano. Sin la
existencia de problemas no lo seriamos. Debemos partir del
hecho de que tener problemas es algo normal en el ser
humano, aungque unos tengan mas problemas que otros.

La vida estd llena de situaciones que en si mismas no son
probleméticas. Lo que en realidad se considera "problema"
es la solucidén adoptada. Por ejemplo, el hecho de encontrar
un boligrafo en mi escritorio no es un problema en si
mismo. Se convierte en problema si me pongo a buscarlo en
los cajones, en la alacena o en el suelo, cuando lo més
probable es que se encuentre en la superficie del
escritorio oculto por alguin papel u objeto.

Se define un problema como "Un fracaso para encontrar una

respuesta eficaz ante una situacién determinada’

Los cinco pasos para resolver un problema son:

1) Especificar el problema.

2) Concretar la respuesta que como habito damos al
problema.

3) Hacer una lista con soluciones alternativas.

4) Valorar las consecuencias de cada alternativa.

5) Valorar los resultados.

PASO 1: ESPECIFICAR EL PROBLEMA

Hay que identificar en primer lugar las situaciones
probleméticas. El cuestionario que hay a continuacidén le
puede ayudar a concretar el problema. De la 1lista de
problemas que rellene, hay que determinar el &rea general
gue causa mayores molestias. De esa area debe escoger las

situaciones que ha valorado como C o D.

PASO 2: CONCRETAR LA RESPUESTA QUE COMO HABITO DAMOS AL
PROBLEMA
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El segundo paso requiere describir con detalle el problema
y la respuesta que usted da habitualmente a dicho problema.
Ejemplo

I SITUACION (de la lista de problemas, o brevemente con
palabras propias)

No llevarse bien con el hijo

Quien esta implicado - otras personas

Juan, mi hijo de 12 afios

Que sucede- que ha sucedido o dejado de suceder que le
molesta a usted

No hace las tareas domesticas- sacar la basura, regar el

jardin, poner la mesa

Donde sucede- lugar

En casa, especialmente en el comedor, delante del televisor

Cuando sucede- momento del dia, frecuencia, duracidn

Mediodia y tarde, durante unas dos horas, casi cada dia

Como sucede- las reglas que parece seguir, estados de animo
implicados

Cuanto mas le recuerdo sus tareas, mds malhumorado esta.

Simplemente se sienta mientras me pongo furiosa. Finalmente

hace las tareas resentido después de amenazarle de que no

vera la televisidn

Por que sucede- razones gue uno mismo o los deméds dan para
justificar el problema en el momento en que se presenta

Esta pasando por una fase tonta. Espero demasiado de el. No

le importa como me siento

IT RESPUESTA - Escriba un resumen de lo que usted hace o
deja de hacer

Donde lo hago- lugar

En casa

Cuando lo hago- tiempo en reaccionar, duracidén de 1la
respuesta

Cuando estoy ocupada y cansada. Cuando mds cansada estoy,

mas probable es que explote
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Como lo hago- estilo humor, intensidad o control

Empiezo suavemente y voy gritando cada vez mas

Como me siento- emociones de cdlera, depresidn, ansiedad,
confusidén, etc.

Furiosa con Juan, noto que no le importa como me siento. Me

siento presionada y resentida porque tengo que aguantarlo y

mi marido no

Por que lo hago- pensamientos sobre ello, teorias,
explicaciones, razonamientos

Soy un fracaso como madre nunca aprenderda a ser responsable

y es culpa mia

Que quiero- objetivos que si se cumplieran significaria que
el problema esta solucionado

Quiero que Juan me obedezca

PASO 3: HACER UNA LISTA CON SOLUCIONES ALTERNATIVAS

Consiste en hacer una 1lista de ©posibles soluciones
alternativas siguiendo 1la técnica de la "Tormenta de
Ideas". Se trata de que usted anote todas las posibles
soluciones que se le ocurran al problema siguiendo las

siguientes normas:

- Vale cualquier idea que se le ocurra, no vale
criticar las ideas que se le ocurran. La valoracidén se

hard en otra fase.

- Todo wvale. Aungque le parezca la posible solucidn

un disparate en principio es véalida.

- Es deseable producir muchas ideas de soluciones

alternativas. Cuanto méds, mejor.

- Combine ideas para mejorar. Repase la lista para
ver si puede combinar o mejorar algunas ideas. Dos
buenas ideas podrian Jjuntarse y formar una idea aun

mejor.
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Es importante no dejar de buscar alternativas demasiado
pronto.

Puede utilizar unas notas en este paso que recoja tanto el
objetivo que usted desea conseguir ante ese problema, como
las posibles soluciones que se le han ocurrido siguiendo la
tormenta de ideas

Ejemplo

OBJETIVO 1: vivir con menos cansancio

Si los nifios no hacen las tareas, dejarlas por hacer
Tomarse pequefios descansos durante el dia

Programar algo divertido para alrededor de las tres de la

tarde
Destruir el televisor el ruido me vuelve loca
Permanecer algun tiempo sola cada dia

Dejar de limpiar la habitacién de los nifios. Dejar que

vivan como cerdos si quieren

Conseguir apoyo

Desenchufar la televisidén durante el dia
Contratar una ayuda

OBJETIVO 2: sentirme apreciada por mi hijo

No importa lo que haga o deje de hacer, dejar de gritarle
Hablarle en lugar de criticarlo

Dejar que mi esposo mantenga la disciplina

Abrazarlo de forma espontanea dos o tres veces al dia
Alabarlo mucho

Preguntarle por la escuela y hablar con el al menos una

vez al dia

Es méds importante para mi tener una buena relacidn con mi

hijo que hacerle cumplir con sus obligaciones cada dia

129



Disefio de una intervencidén Cognitivo Conductual destinada a disminuir los niveles de
sobrecarga subjetiva en padres de niflos con trastornos neuromotores severos

Contarle mis problemas y pedirle ayuda

OBJETIVO 3: mantener la calma

Dejar de gritar suceda lo que suceda

Descansar cada vez que me siento furiosa o enfadada
Destruir el televisor

Que mi esposo mantenga la disciplina

Tomar una semana de descanso e irme de viaje

Hacer un curso de relajacién

Volver a nadar otra vez

PASO 4: VALORAR LAS CONSECUENCIAS DE CADA ALTERNATIVA

El cuarto paso consiste en valorar las consecuencias
previstas para cada solucidén ideada. Se puede hacer una
lista de las ventajas e inconvenientes para cada soluciédn
ideada. Deberd escoger el objetivo que se amas atractivo.
Revisar las estrategias y desechar las ideas obviamente

malas.
Ejemplo

VALORAR LAS CONSECUENCIAS

Estrategia: que el esposo mantenga la disciplina

Consecuencias positivas Consecuencias negativas
Estaré mas relajada El esposo puede negarse

Dispondré de mds tiempo a colaborar

Mejor relacidén con mi hijo

Estrategia: descansar cada vez que me siento furiosa o
enfadada

Estaré mas relajada Retraso en el trabajo
Mi hijo no se sentira Se reprimirda el enojo
presionado

Estrategia: No importa 1o que haga, dejare de gritarle
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Habra mas tranquilidad Las tareas quedaran
sin hacer

Se reprimirda la cdélera

PASO 5: EVALUAR LOS RESULTADOS

Consiste en poner en practica esa solucidn y comprobar si
se cumple el objetivo. Si no estd satisfecho de 1los
resultados tendrd que emplear otra de las soluciones
posibles. Se pueden pensar mas ideas o bien seleccionar una
0 mas estrategias que anteriormente se habian despreciado.

Se pueden repetir los pasos 3,4 y 5 del procedimiento.

Usted puede sentirse abrumado por la complejidad de 1o0s
pasos que componen la solucidn de problemas. Si es asi no
se arrepienta de seguirlos. Si se encuentra "anclado'" en
una dificultad es sefial de que sus soluciones habituales no
funcionan. Debe seguir cada paso de la técnica para
identificar y conseguir 1los objetivos. Poco a poco puede ir
acomodando los pasos de la técnica a su propio estilo hasta

que le funcionen de manera automatica.
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LISTA DE PROBLEMAS

SALUD

Trastornos del suefio

Problemas sobre el peso

Sentirse fisicamente cansado

Trastornos del estomago

Problemas fisicos crénicos

Dificultades para levantarse por la mafiana

O oot
oot
O 0O0dotn
oot

Alimenatacion y dieta pobre

ECONOMIA

Dificultad para hacer llegar el dinero a fin de mes

Dinero insuficiente para las necesidades

Basicas.

Aumento creciente en las deudas

Problemas fisicos crénicos

Gastos inesperados

Dinero insuficiente par el ocio y las aficiones

O Uootnn
OO0 otnn
OO 00onnn
OO0 otnn

Demasiadas cargas finanacieras

TRABAJO

Trabajo monétono y aburrido

Relaciones dificles con el jefe o superior

Prisas y con estrés

Deseo de un trabajo o carrera distintos

Necesidad de mayor experiencia o formacidn

Temor de perder el trabajo

Q.
)

JoocCdooonnn

Dificulatades para entenderse con los compafleros
trabajo

Paro

Condiciones de trabajo desagradables

ot otdgnt
OO0t ootddnt
ot otdgnt

Necesidad de mayor libertad en el trabajo
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VIVIENDA

Vecinos indeseables

Demasiado lejos del trabajo o escuela

Demasiado pequefia

Condiciones desagradables

Cosas que precisan una reparacidn

Malas relaciones con el propietario

OO0 od
O oOoddot
O 0O0dod
O oOoddot

RELACIONES SOCIALES

Timido o vergonzoso con el sexo opuesto

No tener muchos amigos

Poco contacto con el sexo opuesto

Sentirse solo

No entenderse bien con algunas personas

Fracaso o estar fracasando en una aventura amorosa

Sentirse abandonado

Falta de amor o afecto

Vulnerable alas criticas delos demés

Desear mas intimidad con la gente

No comprendido con los demés

oo tddotdnt
Jodogotddotdnt
Jod0ootddotdnt
Jodogotddotdnt

No encontrar una pareja adecuada

OCIO

No disfrutar de la suficiente diversidn

Mediocre en el deporte o el juego

L]0 O
L]0 O
) 0 O

Poco tiempo libre

Querer mas oportunidades para disfrutar del arte o la{:] [:‘ [:

expresidn

Querer mas oportunidades para disfrutar del arte o la*i] [:} {:}

expresiodn

BN RN

Poco ocasién para disfrutar de la naturaleza [:] [:] [:J
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Deseo de viajar D D D D
Necesidad de unas vacaciones D D D D

Incapacidad para pensar en lo divertido que hacer D D D D

FAMILIA

Sentirse rechazado por la familia D D D D
Desacuerdo en casa con el conyuge D D D D
No llevarse bien con uno, o mas, de los nifios D D D D

Sentirse atrapado en una situacidén familiar dolorosa D D D D

Inseguridad, temor a perder la pareja D D D D

Incapaz de ser abierto y honesto con los miembros de laD D D D
familia
Deseo de contacto sexual fuera de la pareja D D D D
Conflicto con los padres D D D D
Tener distintos intereses que el cdnyuge D D D D
Roces familiares D D D D
Ruptura matrimonial D D D D
Problemas de los nifios en la escuela D D D D
Miembro de la familia enfermo D D D D
Excesivas discusiones en casa D D D D
Cbdlera, resentimiento hacia el cényuge D D D D

Estar irritado por las costumbres de un miembro de la
familia
Estar preocupado por un miembro de la familia D D D D

PSICOLOGICO

Tener un mal habito concreto D D D D
Problemas religiosos D D D D
Problemas con la autoridad D D D D
Objetivos o exigencias D D D D
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Estar obsesionado por objetivos lejanos, inalcanzables [:] [:J [:] [:J

Falta de

Sentirse

Sentirse

Sentirse

Sentirse

motivacidn

muy deprimido algunas veces

muy nervioso algunas veces

bloqueado para alcanzar los objetivos

muy enfadado

Preocuparse

Otros

HRNREEN
HREREEN
HREREEE

HRERERN
HRERERE
HRERERE

(Si algunas situaciones concretas no enumeradas

anteriormente interfieren de forma significativa en su

vida, escribalas y evaluelas)
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PERFIL DEL PROBLEMA

I Situacién (de la lista de problemas o, brevemente con
palabras propias)

Quién esta implicado - otras personas

Dénde sucede - lugar

Cuando sucede - momento durante el dia, frecuencia,
duracidn

Cémo sucede - las reglas que parece seguir, estados de

animo implicados

Por qué sucede - razones que uno mismo o los demas dan para

justificar el problema en el momento en que se presenta

IT Respuesta - escriba un resumen de lo que usted hace o

deja de hacer

Donde lo hago - lugar
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Cuando lo hago - tiempo en reaccionar, duracidén de la

respuesta

Cémo lo hago - estilo, humor, intensidad o control

Cémo me siento — emociones de cdbdlera, depresidn, ansiedad,

confusidén, etc.

Por qué lo hago - ©pensamientos sobre ello, teorias,

explicaciones, razonamientos

Que quiero - objetivos que si se cumplieran, significarian

que el problema esta solucionado
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LISTA DE ALTERNATIVAS
Objetivo:

Alternativas:

1)

2)

10)

Objetivo:

Alternativas:

1)
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2)

10)
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VALORAR LAS CONSECUENCIAS

Estrategia:
Consecuencias positivas Consecuencias negativas
1) 1)
2) 2)
3) 3)
4) 4)
Estrategia:
Consecuencias positivas Consecuencias negativas
1) 1)
2) 2)
3) 3)
4) 4)
Estrategia:
Consecuencias positivas Consecuencias negativas
1) 1)
2) 2)
3) 3)
4) 4)
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LOS PENSAMIENTOS AUTOMATICOS
Nuestros pensamientos y creencias pueden incluir en el modo
en gue reaccionamos 'y nos comportamos en cualquier
situacién.
La consecuencia de ello es la reaccién a ese
acontecimiento. Puede ser emocional: por ejemplo estar
triste, decepcionado, o puede ser comportamental: por
ejemplo: romper algo, irse de su casa.
Ya que la consecuencia emocional o comportamental sigue al
acontecimiento de forma casi inmediata, se tiende
errbneamente a pensar que la situacidén es la gque causa las
emociones y/o comportamientos y concluye equivocadamente.
La consecuencia no proviene directamente del
acontecimiento, sino de la creencia o interpretaciédn sobre
el acontecimiento.
Podemos concluir gque no son las situaciones las que
producen malestar emocional (por ejemplo ansiedad o
tristeza), sino las interpretaciones que hacemos de esas
situaciones.
Es posible cambiar las interpretaciones gque nos producen
esas consecuencias emocionales 'y comportamentales no

adaptativas, podemos aprender a tener control sobre ellas.

Identificar los pensamientos automdticos negativos

Los pensamientos automdticos son interpretaciones que
hacemos de las situaciones que ocurren en nuestras vidas.
Algunas de estas interpretaciones pueden ser errdneas y
negativas y producirnos sentimientos desagradables, como
ansiedad, tristeza, desesperacidn, etc. Por tanto tendremos
qgue aprender a descubrir esos pensamientos para poder
cambiarlos por otros mas adaptativos.

v' Son automdticos, esto quiere decir que acuden a la

mente de una forma muy répida, como de improviso,
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dando la impresidén de gque no podemos controlarlos
voluntariamente

v' Comienzan muy a menudo con “deberia” o “debo”,
“tendria” o “tengo”

v Incluyen términos absolutos como nunca, siempre, todo,
nadie, todo el mundo

v' Estéan poco fundamentados, es decir, tiene escasas
pruebas a su favor

v' Suelen predecir catéstrofes, suponen lo peor

Para identificar sus pensamientos automaticos puede
seguir los siguientes pasos:
1) Observe las situaciones en que se siente deprimido,

ansioso, avergonzado, etc.

2) Fijese en los pensamientos que tiene en esos
momentos
3) Identifique pensamientos que tengan las

caracteristicas comentadas

Al principio es dificil, pero jNO SE DESANIME!, una
vez que se acostumbre a buscar esos pensamientos, comenzara

a encontrarlos rapidamente.

Situacién = Pensamientos = Emociones y/o

conductas
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INSTRUCCIONES PARA COMPLETAR EL REGISTRO DE PENSAMIENTOS

En la primera columna consigne la hora aproximada.

En la siguiente nombre la emocidn negativa que vivencia.
Luego recuerde describir con el mdximo de detalles posibles
la situacidén en cuestidn: donde, cuando, como, con quienes.
Anote los pensamientos automaticos que precedieron a la
emocidén y que los que la acompafiaron.

Evalué la veracidad de los pensamientos automdticos en el
mismo momento en el que ocurren y mas tarde, cuando la
tormenta emocional ha pasado. Los niveles deben ser
puntuados del 1 al 100.

Hay que usar el diario de pensamientos durante una semana,
insertando las anotaciones sdélo cuando sienta una emocidn
que le provoque malestar.

A modo de ejemplo:

$verdadero $verdadero
Hora | Emocién Situacién Pensamientos ahora después
;Por qué no
contratan
Me encargan un |mas gente?
trabajo Es mucho
6.00 | Coélera |imprevisto para mi 100 % 60 %
Trabajando
hasta tarde vy |Seguro que
debiendo ella estara
telefonear a lala punto de
7.00 |Ansiedad |esposa estallar 100 % 0%
Esta furiosa
de verdad,
esta
Viendo la TV |disgustada
9.45 |Depresidn|con los nifios conmigo 80 % 40 %
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Hora

Emocién

Situacién

Pensamientos

$verdadero
ahora

$verdadero
después
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COMO COMBATIR LOS PENSAMIENTOS AUTOMATICOS

Una vez qgque identificamos los pensamientos automaticos el
siguiente paso es retar esos pensamientos. Esto quiere
decir que no nos vamos a fiar, vamos a dudar de ellos, 1los
pondremos a prueba, veremos si ese es el Unico modo de ver
las cosas.
Para ponerlos a prueba puede seguir los siguientes pasos:

v Identifique la emocién

v Identifique la situacién

v Identifique el pensamiento automatico

Ahora lleve a cabo una discusidédn cognitiva siguiendo 1los
siguientes pasos:
v/ Analice las EVIDENCIAS A FAVOR Y EN CONTRA de que se
cumpla o sea cierto el pensamiento irracional.
v' Piense en cual es la PROBABILIDAD REAL que ocurra lo
que el pensamiento irracional dice
v Piense posibles PENSAMIENTOS ALTERNATIVOS mas
realistas
v/ DESDRAMATICE. Piense si las consecuencias que predice
el pensamiento irracional realmente son tan

catastrdéficas

Una vez realizada esta actividad vuelva a valorar en que

medida cree en el pensamiento anterior.
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Ejemplo
Pensamientos | Evidencia |Evidencia | Pensamientos
Hora Emocidén |Situacién|automaticos a favor en contra |alternativos
Quizas este
algo nerviosa y
El resto me |ello me impida
estd decir todo lo
escuchando. | que me
En una Me gustaria decir,
reunién con Estoy muy | preguntan | pero estoy
varias nerviosa y no | al hilo de lo |informando a
personas, | Soy una | puedo que voy | los demas
algunas son | estupida , estoy | concentrarme | diciendo, sobre un tema
amigas  y|diciendo en lo que|demuestran | que
20.00 Ansiedad |otras no tonterias digo interés. desconocen
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Hora

Emocién

Situacién

Pensamientos
automaticos

Evidencia
a favor

Evidencia
en contra

Pensamientos
alternativos
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LA ASERCION ENCUBIERTA
La asercidn encubierta ayuda a reducir la ansiedad ante una
amplia variedad de situaciones dque 1le toque vivir. Se

compone de dos habilidades separadas:

* La interrupcidén o detencidédn del pensamiento

* La sustitucién del pensamiento

Instrucciones

1) Debe aprender a identificar los pensamiento estresantes,
aquellos repetitivos, dolorosos e inoportunos. Sobre ellos
aplicara la asercidén encubierta.

2) Para practicar la interrupcidén del pensamiento tenga a
mano un despertador. Cierre los o0jos y concéntrese en el
pensamiento elegido. Trate de recordar la situacidn o
posibles pensamientos asociados. Trae de incluir
pensamientos normales, tanto Dbuenos como obsesivos o
temidos. De este modo podra interrumpir los pensamientos
estresantes al tiempo que se permitan fluir continuadamente
los pensamientos no ansidgenos.

Cuando pueda imaginarse facilmente el pensamiento, debe
abrir los ojos y situar el despertador en dos minutos.
Después debe cerrar los ojos de nuevo y continuar
reflexionando sobre el pensamiento. Cuando suene la sefial
debe gritar fuerte jbasta! Deje la mente vacia de cualqgquier
indicio del pensamiento perturbador, pero permita que
permanezcan los pensamientos neutrales o agradables.

Trate de mantener la mente en blanco o pensar en tdépicos
neutrales durante 30 segundos. Si el pensamiento
inquietante reaparece en 30 segundos, debe gritar ;basta!
otra vez. Continte practicando hasta que se haya extinguido
con éxito varias veces seguidas

Cuando gritando pueda interrumpir completamente el

pensamiento, se puede decir basta en un tono de voz normal.
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Deberd practicar hasta que sea tan efectivo como cuando 1lo
gritaba.

Después se podrd interrumpir el pensamiento con un basta
dicho como si se murmurara. Para terminar diciendo basta
subvocalmente, 1imaginando que se oye dentro del oido
mientras se mueve la lengua y la garganta como si 1lo
pronunciara, pero sin producir ningun sonido.

3) Prepare las aserciones encubiertas. Utilice la 1lista
como guia, pero recuerde que las mejores seran aquellas que

invente cada uno. Tenga en cuenta que:

* las aserciones encubiertas no niegan la existencia de
ansiedad, cdélera o depresidn sino gque conocen la
realidad de estas emociones y las redefinen como una
indicacién para enfrentarse a ellas, no para
destruirlas.

* las aserciones efectivas le recuerdan a su autor su
poder para controlar las reacciones. Esto implica gue
las oraciones en segunda persona como “te sientes
calmado y controlas la situacidén”, son mas efectivas

A\Y

que las formuladas en primera persona me siento
calmado y controlo la situacidédn”

e otra forma de construir aserciones encubiertas es
fijando la atencidn en hachos, dirigiendo el
pensamiento hacia la tarea o situacidn presente, el
lugar de seguir rebuscando interiormente y
concentrarse en los pensamientos automdticos de
peligro, miedo o ©perdida. Muchas ©personas usan

aserciones del tipo “tienes que dar un paso por vez”,

“:Qué es lo siguiente que has de hacer?”.

4) Practique la asercidén encubierta: cierre los ojos e
imagine una situacidén que tipicamente dispara pensamientos
de temor y obsesivos. Cuando sean muy vivos y se empiecen a

experimentar, diga jbasta! En voz alta. Después, pronuncie
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una de las aserciones preparadas, en voz alta. Experimente
con diferentes frases o diferentes oraciones para ver cual
de ellas es mas efectiva.

5) Use 1la asercidédn encubierta en situaciones de la vida
real: cuando se haya desarrollado la habilidad practicando
en situaciones 1imaginadas, solo falta que las use en la
vida real. Cuando prevea que en breve hard algo o tendré
gque pasar por una situacién estresante, debe tener
previstas las aserciones que usara.

Recuerde

No debe permitir un vacio, jlos pensamientos estresantes
volveran furtivamente!

El domino efectivo de la asercidén encubierta puede

conseguirse entre tres dias y una semana ;jNO SE DESANIME!
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LISTADO DE ASERCIONES

ANTES DEL SUCESO

v
v
v

Preocuparse no cambia el problema

:Qué vas a hacer exactamente?

Piensa con la cabeza. Los pensamientos negativos no
son racionales

Puedes planear como ocuparte de ello

Otros:

AL COMIENZO DEL SUCESO

v

v
v
v
v

Cadlmate. Puedes controlarlo

Solo tienes que dar un paso cada vez

Concéntrate en lo que tienes que hacer. No en el miedo
Esta ansiedad es la sefial para relajarte

Otros:

DURANTE EL SUCESO

v

v
v
v
v

\

Respira profundamente, haz una pausa y reldjate

:Cudl es el paso siguiente? Concéntrate en el

Esto terminara enseguida. No puede durar siempre

Cosas peores podrian pasar

El miedo es natural. Surge, persiste, pero puedo
controlarlo

Otros:
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DESPUES DEL SUCESO

v

AN N N RN

iLo hiciste!

No fue tan malo

Esto es méas facil de pasar de lo que pensaba
Tus pensamientos eran peores que la realidad
Realmente funciona

Otros:

Otros ejemplos, que debe usar como modelos para escribir

otros que se apliquen a cada caso particular:

v

DN N NI N N Y RN

Eres lo bastante fuerte como para dominar las criticas
No esperes tanto de ella y te calmaras

Respira profundamente, en una hora todo habra pasado
Elije lo que prefieras

Di adidés al pasado. Es bueno olvidar

La vida no es justa

Los recuerdos hacen sentirte peor

Decidete, o de esta forma o de la otra

Piensa que ahora puedes hacerlo bien
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LA INOCULACION DEL ESTRES
La inoculacidén del estrés ensefia cémo afrontar y relajarse
ante una amplia variedad de experiencias estresantes.
El entrenamiento incluye aprender a relajarse utilizando la
respiracién profunda y la relajacidn progresiva, de modo
que cada vez que se experimente estrés, donde y cuando sea,

se pueda relajar la tensidn.

PRIMER PASO: elaborar una lista personal de situaciones de
estrés y ordenarla verticalmente desde 1los items menos

estresores hasta los méds estresantes.

SEGUNDO PASO: después se aprenderd a evocar cada una de
estas situaciones en la imaginacién y cbébmo relajar la
tensién mientras se visualiza claramente la situacidn
estresora. Debe utilizar todos sus sentidos para crear la
imagen: sonido, olor, color, formas conocidas, temperatura.
Tampoco debe olvidar precisar detalles referidos a donde
esta, con quienes, haciendo que, etc.

Mantenga la imagen estresora durante 30 o 40 segundos.
Observe como reacciona su cuerpo: cambios de ritmo cardiaco
y respiracién, especialmente el inicio de cualquier tensidn
muscular. Esas sensaciones son las sefiales para efectuar la
relajacién muscular y la respiracién profunda.

Una vez imaginada una determinada escena dos veces sin
tensidén o ansiedad, mantenga la imagen claramente durante
30 segundos cada vez, ahora podrd pasar al siguiente item
de la jerargquia. Durante un periodo de tres o cuatro dias
recorra toda la Jjerarquia de situaciones. A medida que
consiga relajarse ente los items més estresantes, aumentara
su confianza en la posibilidad de la reduccidédn del estrés,

incluso de las situaciones mas amenazantes.
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TERCER PASO: la creacién de un arsenal ©propio de
pensamientos de afrontamiento del estrés, los cuales se
utilizaran para contrarrestar los antiguos pensamientos
automaticos habituales. Memorice algunos de ellos para cada
una de las cuatro fases del afrontamiento. Debera

cambiarlas si empiezan a perder eficacia

CUARTO PASO: la utilizacién de las habilidades de
relajacién y de afrontamiento "en vivo" ©para ejercer
presidén sobre los hechos estresores que se consideran
perturbadores mientras se respira profundamente, aflojando
los mUsculos y utilizando pensamientos de afrontamiento del
estrés.

Elija un item de la jerarquia que sea poco estresante y que
sea facil de encontrar en vivo. Cuando se sienta preparado,
se colocard realmente en 1la situacidén. Al empezar el
afrontamiento utilizard la tensidén corporal como una sefal
para relajarse. Al mismo tiempo los pensamientos de
afrontamiento del estrés deberadan ir fluyendo de forma
continua y tranquilizadora.

Arregle las cosas de antemano de modo que pueda abandonar
la situacidén de estrés cuando lo desee. Permanezca en ella
el tiempo suficiente para relajar parte de la tensidén vy
utilizar el repertorio de pensamientos de afrontamiento sin
llegar a agotarse.

Es previsible que el afrontamiento en vivo sea mas dificil
que eliminar la tensién ante escenas 1imaginadas. La
prdctica hard que la relajacidédn y los pensamientos de
afrontamiento sean tan naturales que se pongan

inmediatamente en accidén ante el minimo signo de tensidn.
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GUIA DE PENSAMIENTOS DE AFRONTAMIENTO

PREPARACION

v

D N N N NN

No hay motivo para preocuparse

Me siento perfectamente

Ya lo resolvi con éxito en otra ocasidn

Se que puedo hacer cada una de estas tareas

Es mas facil cuando has empezado

No dejare lugar para los pensamientos negativos
Voy a lanzarme y acertare

Mafiana ya habré terminado

CONFRONTACION CON LA SITUACION DE ESTRES

v

N X X

AN N N

Voy a mantener el control

Lo tomare con calma, sin prisas

Puedo hacerlo, lo estoy haciendo

Solo puedo hacerlo muy bien

Cualgquier tensién que sienta es una sefial para
utilizar mis pensamientos de afrontamiento

Puedo conseguir ayuda si la necesito

Si no pienso en el miedo no lo tendré

Si estoy tenso, respirare profundamente y me relajare

Cometer errores es normal

AFRONTAMIENTO DE LA ACTIVIDAD EMOCIONAL

v

AN N NN

iAhora me relajo!

Respiro profundamente

Hay un final

Me concentrare en la tarea

Puedo mantenerlo dentro de uno limites manejables
Siempre puedo L11AMAT G ———————————————.

Solo tengo miedo porque he decidido estar aqui. Puedo
decidir marcharme

He sobrevivido a esto % otras cosas peores

anteriormente
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REFORZAMIENTO DEL EXITO
v" ;Lo consegui!
v' Lo hice perfectamente
La prdéxima vez no tendré que preocuparme tanto

Puedo disminuir la ansiedad relajéandome

AN

Es posible no estar asustado. Lo uUnico gque debo hacer

es dejar de pensar que estoy asustado

Otros (pertinentes y significativos para usted)
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT

1) ;Piensa que su familiar le pide méds ayuda de la que
realmente necesita?

2)¢Piensa que debido al tiempo que dedica a su
familiar no tiene suficiente tiempo para Ud.?

3)¢Se siente agobiado por intentar compatibilizar el
cuidado de su familiar con otras <responsabilidades
(trabajo, familia)?

4):Siente vergilenza por la conducta de su familiar?

5)¢Se siente enfadado cuando estd cerca de su
familiar?

6):;Piensa que el cuidar de su familiar afecta
negativamente la relacidén que usted tiene con otros
miembros de su familia?

7) ¢ Tiene miedo por el futuro de su familiar?

8) ¢Piensa que su familiar depende de Ud.?

9)¢:Se siente tenso cuando estd cerca de su familiar?

10) ¢Piensa que su salud ha empeorado debido a tener
que cuidar de su familiar?

11)¢Piensa gue no tiene tanta intimidad como le
gustaria debido a tener que cuidar de su familiar?

12)¢;Piensa que su vida social se ha visto afectada
negativamente por tener que cuidar a su familiar?

13)¢Se siente incdémodo por distanciarse de sus
amistades debido a tener que cuidar de su familiar?

14):;Piensa que su familiar le considera a usted 1la
Unica persona que le puede cuidar?

15)¢Piensa que no tiene suficientes ingresos
econémicos para los gastos de cuidar a su familiar, ademés
de sus otros gastos?

16) ¢Piensa que no serd capaz de cuidar a su familiar
por mucho més tiempo?

17)¢Siente que ha perdido el control de su vida desde

que comenzd la enfermedad de su familiar?
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18) ¢Desearia poder dejar el cuidado de su familiar a

otra persona?
19)¢:Se siente indeciso sobre qué hacer con su
familiar?
20) ¢Piensa que deberia hacer méds por su familiar?
21);Piensa que podria cuidar mejor a su familiar?
22)Globalmente, ¢;qué grado de "carga" experimenta por

el hecho de cuidar a su familiar?
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR ZARIT

Debe marcar por pregunta, siguiendo el orden de
presentacidén de las mismas, sdélo una opcidn de respuesta en
la presente grilla.

Bastantes

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22
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ESCALA DE SOBRECARGA DEL CUIDADOR DE ZARIT
Instrucciones para el profesional

Los valores correspondientes a las opciones de respuesta
son:
- 1= Nunca
Casi nunca
- 3= Algunas veces
Bastantes veces
- 5= Casi siempre

|
N
|

|
o~
|

Los puntos de corte recomendados son:
- < 46 No sobrecarga

- 46-47 a 55-56 Sobrecarga leve
- > 55-56 Sobrecarga Intensa
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Participante andénimo

Bastantes
Nunca Casi Nunca A veces Veces Casi Siempre
1 X
2 X
3 X
4 x
5 X
6 X
7 x
8 x
9 X
10 X
11 X
12 x
13 X
14 X
15 x
16 X
17 X
18 x
19 x
20 X
21 x
22 X
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Participante andénimo

Bastantes

Nunca Casi Nunca A veces Veces Casi Siempre
1 X
2 X
3 X
4 x
5 X
6 x
7 x
8 x
9 X
10 X
11 X
12 x
13 X
14 X
15 x
16 x
17 X
18 X
19 X
20 X
21 x
22 b3
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Participante andénimo

Bastantes
Nunca Casi Nunca A veces Veces Casi Siempre
1 X
2 X
3 X
4 X
5 X
6 X
7 x
8 X
9 X
10 X
11 x
12 x
13 X
14 X
15 x
16 x
17 X
18 X
19 X
20 X
21 x
22 X
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Participante andénimo

Bastantes
Nunca Casi Nunca A veces Veces Casi Siempre
1 X X
2
3 X
4 x
5 X
6 X
7 x
8 X
9 X
10 X
11 X
12 x
13 X
14 X
15 x
16 X
17 X
18 X
19 X
20 X
21 b3
22 X
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Participante andénimo

Nunca
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A veces

Bastantes
Veces

Casi Siempre

X

X
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11
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13
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165




Disefio de una intervencidén Cognitiva Conductual destinada a disminuir los niveles
de sobrecarga subjetiva en padres de nufios que padecen trastornos neuromotores severos

Participante andénimo

Bastantes
Nunca Casi Nunca A veces Veces Casi Siempre
1 X
2 X
3 X
4 x
5 X
6 X
7 x
8 x
9 X
10 X
11 X
12 X
13 X
14 X
15 x
16 X
17 X
18 X
19 X
20 X
21 b3
22 X
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RESULTADOS OBTENIDOS

Participante
Participante
Participante
Participante
Participante

Participante

o 01 DS W N

67
67
63
62
58
52

puntos
puntos
puntos
puntos
puntos

puntos

Sobrecarga
Sobrecarga
Sobrecarga
Sobrecarga
Sobrecarga

Sobrecarga

intensa
intensa
intensa
intensa
intensa

moderada
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Entrevistas

Maria Carlota Ribero

Coordinadora de la institucidédn Fundacidn Desafio

Profesora en enseflanza especial para deficientes mentales y
Licenciada en educacidn especial

Y: ¢Cudndo nace la institucidn?

C: La institucidébn nace como tal, abre las puertas el 11 de
noviembre de 1994..eh esa es la fecha fundacional que tiene,
en estatuto y en acta figura ese momento. A partir de alli
directamente se empieza a atender la poblacidn.

Y: :Qué objetivos tiene?

El objetivo institucional principal que tiene..como
principal fin prestar un servicio a la comunidad de Rio
Cuarto y regidén para personas con trastornos neuromotores,
motores y multi impedidos..y mejorar la vida de esta
poblaciébn vya sean bebes, nifios, adolescentes, Jjobévenes
adultos y gerontes. Generalmente estamos hablando de un
trastorno que como dice la palabra tiene un alcance motor
especificamente, que tienen dificultades en el orden del
movimiento, en el manejo de sus miembros superiores o
inferiores..No obstante siempre hay una pequefia variacidén en
cuanto a que si, especificamente seguimos atendiendo 1lo
neuromotor, en donde hay compromiso neuroldégico o lo motor
puro..0 multi impedidos, pero la poblacidén general que se ha
mantenido presentan este conjunto de sintomas..Mucho tiene
que ver el mejorar la calidad de vida de la poblacidn en
este tipo de problemdtica. La otra especificidad que marca
esta institucién es la atencidén de bebes, nifios,
adolescentes, adultos y gerontes. No tiene limite en cuanta
la edad.. ¢se entiende? Esos son 1los objetivos a nivel
general..el propdsito como diriamos. Como objetivos méas
especificos, principalmente lo podemos puntualizar desde un
servicio de prevencién, salud y educacidn. Es

principalmente una institucidén g se dedica a la parte
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preventiva, en la atencidén primaria, secundaria, terciaria,
de una manera u otra Jjuntamos a los tres tipos de
prevencidén, y este tipo de instituciones..son instituciones
basicamente preventivas..eh.. en su concepto amplio...Se
acciona sobre los factores de riesgo gue pueden generar
deficiencia, discapacidad, dismivalia, de origen neuromotor
0 motor..eh..luego finalmente se asiste a 1la persona dque
padece la patologia...

Y: cPuntualmente que patologias son atendidas
mayoritariamente?

C: Como nombres principales de patologias podemos estar
hablando de parédlisis cerebral, mielomelingocele,
miopatias, déficit motor, entre otras..El proyecto
institucional lo estamos re definiendo, entonces no te 1lo
puedo dar, la historia también se esta armando y nada esta
visado todavia por el consejo de administracién, ni visado
por el Jjefe académico que es el director medico que es el
doctor Javier Sanabria. Si terminamos el proyecto y me dan
autorizacién no tengo problema en otorgéartelo..pero
necesitamos terminarlo. Este afio va a haber una par de
modificaciones...

Y: Si, estd bien, por ahora no es necesaria esa informacidn
tan detallada

C: El1 otro objetivo es facilitar la normalizacidén de 1las
personas afectadas..eh.. realizar la tarea terapéutico
educativa, en el marco de abordaje disciplinarios..También
efectuar vy completar diagndésticos especificos de las
personas afectadas desde las distintas disciplinas,
intervenir con terapias especificas, estimulando %
compensando las A&reas del desarrollo afectadas por la
patologia de base, ya sea esta afeccidn de orden motriz que
si o si puede llegar a tener repercusiones en el lenguaje,
en el aspecto cognitivo, conductual, emocional y social,

involucrar a la familia del sujeto afectado, como primer
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vinculo afectivo del sujeto, facilitar los procesos de
habilidades varias como posibilidades de insercidén laboral.
También, vya en otro plano, no..generar espacios para la
investigacidén, reflexidn y discusidn. Aungue no lo creas y
yo tampoco y aunqgque resulte curioso..todo esto lo logramos.
Es completo y a pesar de las varias carencias, el objetivo
madre se logra. Somos serios y se le da respuesta al
objetivo fundacional. No se si se da en la dimensidén de
calidad a la que uno aspira, pero considerando todas las
falencias, todas las situaciones que cortan de manera
transversal..y qgue nos exceden.vamos en camino... En el
trascurso de estos 10 afios, aunque parezca curioso, la
disciplina psicologia es con la gque més problema hemos
tenido para incorporar a esta institucién...por lo menos a
la formacién de Coérdoba... pero los profesionales que
egresan de Cérdoba tienen una gran tendencia...a que les
cuesta horrores intervenir en el trabajo con discapacidad.
Es la disciplina que mas resistencia tiene de todas, no se
si parte de que no se les ocurre o de lo contrario no estan
formados o la vocacién la enfocan desde otro lado..pero es
la disciplina gque méds nos cuesta, con kinesidélogos,
psicomotricistas, con fonoaudidélogos no, con las
psicopedagogas tampoco. Me resulto sorprendente, nunca
pensé que les costaba intervenir en la parte patoldgica.

Y: ¢:Qué tipo de profesionales trabajan en la institucién?
C: Es un trabajo multidisciplinario..hay un médico neurdlogo
que atiende periddicamente (si?....tenemos un equipo de
kinesidlogos y fisioterapeutas abocados fundamentalmente a
la rehabilitacidén funcional, neuromotricista,
fonoaudidloga, maestras en educacidén especial y por
supuesto la psicdloga..que abarca todos los casos

Y: ¢Cbmo se organiza la institucidn?

C: Bueno..se divide en tres Dbloques..uno es el servicio de

estimulacidén temprana gque son los mas chiquitos, a veces
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los recién llegados a la instituciébn..el servicio centro de
dia, con los chicos a partir de 15 afios mas o menos..se
apunta tanto al trabajo con el nifio y la familia y con la
escuela, si es que estadn escolarizados y finalmente el
servicio educativo terapéutico donde se realizan diferentes
actividades, mayoritariamente se trabaja en grupos, todo
dependiendo del patrdén discapacitante que presente cada uno
Y: ¢Qué demandas o necesidades padece la institucidn?

C: Y.hubo varios problemas econdémicos, asi que toda ayuda
es bien recibida por aca..

Y: Si, seguramente, pero mas alld de los aspectos
econbémicos, que sin lugar a dudas son influyentes..

C: Y.mirad.con los chicos no te puedo decir nada porque
dadas las caracteristicas de ellos, no podemos permitir que
sean objeto da nada..lo que si seria interesante es quizés

trabajar con los padres..La discapacidad es muy demandante,

de donde se la mire.. ¢se entiende?...siempre hay mucho por
hacer..
Y: cEspecificamente sobre que aspectos estos padres

necesitan ayuda o algun tipo de intervencidén?

C: Como te repito..el patrén discapacitante es muy
demandante..asi que en general tenés que hacer un
apuntalamiento bien sistemdtico..por ahi hay muchas cosas
que los padres no saben, o no saben como posicionarse
frente a eso.En los tres servicios hay necesidades,
siempre..el trabajo es constante..

Y: ¢En caso de generarse algun tipo de proyecto o programa
para trabajar las necesidades mas urgentes, estaria
dispuesta a participar de ser necesario? ¢La institucidn lo
avalaria?

C: Si, por supuesto..desde ya te diria que desde el lado de
los profesionales si..todo debe ser consultado a la comisidn
directiva por supuesto, pero de ser algo gque ayude siempre

se intenta llevarlo a cabo
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Y: Muchas gracias, eso es todo, mas adelante me gustaria
profundizar algunos puntos

C: Bueno..si, si, no hay ningin problema..todo se puede

charlar..
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Melinda Cintia Mores

Licenciada en kinesiologia y fisioterapia

Y: ¢Cuales son las actividades que realiza dentro de la
institucidén?

M: hago todo lo que es el tratamiento kinésico,
neurokinésico a pacientes con problemas...con trastornos
neuroldégicos..de nifios, yo estoy en la parte de estimulacidn
temprana, es decir desde cero a cinco afios. Yo hago todo 1lo
que es el tratamiento..bueno depende de <cada <caso en
particular, pero solo lo que es neurologia

Y: :Qué patologias padecen los pacientes que atiende?

M: Todo lo gque sea trastorno neuroldgico..desde una
pardlisis cerebral.y todos los sindromes.millones de
sindromes hay..que hay gque tenga que ver con algun dafio
dentro de lo que es el sistema nervioso.

Y: ¢(Qué demandas o en que aspectos le parece dgque la
institucién padece algun tipo de necesidad gque deba ser
trabajada?

M: Y.mira yo soy bastante nueva acéa..pero..no sé..hay muchas
cosas para trabajar siempre, siempre..hay muchas carencias
desde 1lo econémico por el nivel de los pacientes en
general..No se..quizds trabajar mads con los padres, no son
papas féaciles..pero hay que entenderlos, no es nada
facil..Acd a la mafana, en estimulacidén vienen como bastante
desbordados...

Y: ¢Cudl es el vinculo que posee con los padres de 1los
nifios?

M: Con los padres..bueno uno lo que trata siempre es de dar
pautas para la casa..tratar de guiarlos, acompafiarlos en el
tratamiento..desde mi trabajo..lo que es la parte motora en
el nifio..pero siempre teniendo en cuenta todo..lo que es la
parte orofacial, la alimentaciédn, los cuidados, los
cuidados posturales en los nifios..eh..ver las deformidades,

evitar todo lo que es deformidades, posturas gque no son
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buenas..y bueno, siempre se necesita un apoyo de todo un
equipo para..llevar adelante el tratamiento.porque yo me
enfoco en lo mio, pero el tratamiento es integral.

Y: ¢Cual es la actitud general de 1los padres ante el
tratamiento?

M:..Y los padres siempre guieren ayudar..siempre esta esa
sobreproteccidn..siempre..en los chicos, porque tiene algun
problema..entonces bueno se complica..se trabaja mucho con el
drea de psicologia esto..de que los papas traten de tratar
al nifio como un nifio normal, no de sobreprotegerlo..y de
seguir las pautas que uno le da en la casa..ya gue no solo
el tratamiento termina, por lo menos el mio, no termina
acd, en el servicio de kinesiologia, sino que continua en
la casa, uno le da ejercicios féaciles a los padres para que
los hagan, cuales son las posturas correctas gque tienen que
tener..y guiarlos, guiarlos porque ellos con el tiempo..les
cuesta, pero con el tiempo se van dando cuenta que el
nifio..que sus hijos comparando con otros de la misma edad
que ellos, gque no tienen ningln problema, no adguieren
habilidades motoras como lo haria un nifio normal. Entonces
cuando ellos hacen ese click, entonces necesitamos siempre
el apoyo psicolégico, porque uno les va hablando, pero es
como que no escuchan..les cuesta mucho ver..

Y: ¢Cudl es la actitud de los padres ante la enfermedad o
discapacidad del nifio?

M:..Y..los papas es como que al principio..a penas
ingresan..estdn como un poco como atormentados..tienen un
bombardeo de informacidn..desde si partamos que una persona
que es ajena a lo que es el 4area de medicina, no sbélo un
papa con estos chicos sino cualquiera que uno va y le
pregunta en la calle..hay una falta de conocimiento..entonces
por ahi a ellos se 1les hace muy dificil entender la
patologia..el darfio, la palabra dafio, la palabra..la

localizacidn..a ellos les cuesta mucho. Se piensan que por
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ahi con el tratamiento, wviene 1la cura..entonces cuesta,
cuesta a cualquiera entender. Entonces por ahi, uno ve eso,
que el papa tiene todas las expectativas, todas las
fuerzas, porque se cree gue mas es mejor.gque si 1lo
repito..lo hago..bueno.que va a caminar..bueno, siempre se
enfoca en que va a terminar caminando..Con el tiempo, por
ahi, después viene un periodo en que los padres se dan
cuenta de que sus expectativas no se cumplen..entonces viene
esto de los por qué, cdmo, nunca terminan como de entender.
Por eso siempre es importante que la psicdloga, a través de
lo que uno va viendo y le va diciendo..bueno.mira, este papa
no puede ver la realidad, no me entiende, entonces bueno,
la psicbdloga trata por ahi de hacerlo ver un poquito las
cosas. Y después, bueno, viene una meseta en donde el papa
se da cuenta..y bueno se empieza a relajar un poco, pero al
principio estdn con mucha expectativa, con mucha ansiedad,
muchas preguntas, o sea porque no entienden..se complica por
ahi..

Y: ;Entonces le parece que los padres necesitan recibir
apoyo y asistencia?

M: Siempre, apoyo psicoldédgico siempre..desde el principio
porque..yo trabajo con el nifio todo lo que son las
movilizaciones, adquirir las habilidades motrices, desde
que lo atiendo hasta finalizar su atencidn..siempre. Y
trabajo con los papas también, pero es como gue no puedo
abarcar el 4rea de psicologia, no puedo abarcar el Aarea de
fonoaudiologia, yo abarco un &rea..y por ahi se te va de las
manos si no tenes una psicdloga, un apoyo psicoldgico..todo
esto, todas estas pautas gque uno tira si no esta reforzado
por la psicdéloga que les este repitiendo, gque les esta
diciendo, es como que siempre necesitas decirle a la
psicdloga: recordale que lo siente..recordale que 1o
pare..recordale porque se van a dar cuenta que no lo para,

que..a veces lo que los papas hacen con el tiempo es traerte
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el nifio y dejartelo y se van..se van al centro, se van a
pagar cuentas, a sacar certificados, aprovechar ese
tiempito para hacer cosas..Entonces por ahi yo ni los veo,
no les puedo hablar, y me sirve esto de la psicdloga para
decirle yo a ella, mira.transmitele que ahora tal cosa,
fijate que es lo que esta pasando, noto que la nena esta
irritable, fijate si hay algin problema en la casa..eh..la
mam&d esta rara, esta muy nerviosa, estas muy ansiosa.
Entonces uno va preguntando, va viendo o por ahi..como
nosotros en kinesiologia tenemos siempre, la mayoria de las
veces tenemos mas sesiones delas que tiene por ahi la
psicdéloga, nosotras los vemos tres, cuatro a veces cinco
veces en la semana, casi todos los dias, entonces eso por
ahi da lugar a que los papads tengan mas tiempo para charlar
con vos..y cosas que por ahi no le cuentan a la psicbdloga en
la sesidén te lo cuentan a vos. Entonces, en las reuniones
de equipo gue nosotros tenemos semanales..uno agarra y dice:
vos sabes que me conto que tal y tal..y bueno, es como gue
el trabajo en equipo siempre es importante, y més con estos
chicos con patologias neuroldégicas, puede haber una lesiédn,
pero siempre <con un trastorno general, tanto motor,
fonoaudioldégico, de 1la conducta, de la parte cognitiva.
Necesitan siempre un abordaje integral.

Y: Recién menciono a modo de ejemplo cdmo se pueden sentir
las padres (Qué sentimientos considera que predominan en lo
padres?

M: al inicio ansiedad.pero muchisima ansiedad..el papa
guiere saber todo, por que, que tiene, va a caminar, va a
hablar, quiere saber desde que al nifio te lo traen..Los
nifios ingresan aca, los bebes, de dos meses
aproximadamente, son muy chiquitos..entonces preguntan ;como
lo ves?, en la primer sesidén, ¢lo ves bien, lo ves mal,
como ira a ser? Y bueno uno por ahi tiene que como ir

bajadndoles esa ansiedad, pero es muy dificil..y bueno..se va
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viendo..mucha ansiedad al principio. Después..hay un periodo
de angustia, o sea cuando ellos van viendo que sus hijos no
adquieren lo mismo que adgquiere un chico normal..por ahi en
la vida se les da que ven un chico de cinco meses, y ven a
su hijo con cinco meses..y se dan cuenta..o ven a su hijo con
tres afios..las diferencias, como que ahi viene toda esa
angustia, por ahi puede llegar a depresidn..por parte de las
mamas que por ahi sienten mucha culpa, que habré hecho yo
mal..

Y: ;Son, en general, las madres las cuidadoras principales?
M: Si, con certeza..son las madres..es raro gue un papa
venga, es muy raro, es como que el papa.no se hace mucho
cargo en las patologias. Hay papés que obviamente
excepcionales..que afrontan la patologia y es méas..para la
parte en el hogar los papas son mas practicos..desde el &area
de kinesiologia a mi me sirve méds porque es como que el
papa tiene mas nocidén, como en general los papas hacen
deportes, entonces por ahi en los movimientos y en esas
cosas es como que tienen mas habilidades.
Pero..lamentablemente la que siempre viene, no son 1los
dos..que por ahi estaria bueno que venga una vez la mama,
otra vez el papa. El problema en general lo transmite la
mama, que es la gque generalmente viene..Si, incluso por ahi
surgen muchos conflictos en los matrimonios al nacer un
chico discapacitado.por ahi wuna pareja qgque estaba muy
bien..yo te digo lo que frecuentemente veo..Se ve gue viene
la mama que, por ahi tenia hijos anteriores y nacid este
bebe con problemas y de repente vos ves que la pareja se
rompe, trae problemas porque..Por ahi empieza a jugar esto
de las culpas..que en realidad ninguno de los dos tiene la
culpa, es algo que se dio y bueno.mas alla de..nadie quiere
tener un chico discapacitado. Por ahi ese sentimiento de

A\

culpa..la mama te pregunta: yo por ahi tome ese

medicamento, yo me resfrié, vyo..”, hay un montdén de maméas
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que toman medicamentos, que se resfrian, que fuman, que
toman y no les pasa nada..Es como que por ahi viste, uno
trata de aliviar esa culpa a la mama..diciendo: “bueno..en
este momento tu bebe esta asi, veamos Jque vamos a
hacer”..porque con la culpa no hacemos nada. Uno trata de..el
kinesidélogo habla mucho con la mamd y principalmente al
inicio..la mamd es como que se apoya mucho..aparte yo creo
que por ahi el tema del contacto corporal que uno
tiene..porque ellos depositan en los brazos...a su bebe a un
desconocido..y ver que vos lo paras, lo moves, lo
descambias, lo desvestis..Creo que esto del contacto..eh..hace
qgue se abra mucha més confianza.

Y: ¢;Entonces no tiene reuniones con los padres, sino que el
contacto es cuando traen al nifio a la rehabilitacidén?
M:..aha..nosotros las reuniones las hacemos a fin de afio o
por ahi si yo quiero hablar puntualmente un tema..si, se
pide una reunidén y uno habla..se hace una reunidén formal..o
por ahi necesitas que vengan los dos papas..entonces ahi si
se llama, por una notita y se hace una reunidén y charlas.
Pero por lo general se hace a fin de afio una devolucidén y
uno durante las sesiones va hablando..por ahi decis: “mamé
quedate” o “la sesién que viene quedate, no te vayas que
guiero hablar con vos”, entonces mientras uno va trabajando
lo va hablando con la mama..

Y: ¢:Estaria dispuesta a colaborar, en caso de ser
necesario, en actividades o -espacios que se pudieran
generar para trabajar con los padres sobre los puntos o
dificultades mé&s urgentes?

M: Si..si..si, porque uno necesita..por lo menos desde lo mio
lo necesitan mucho..la parte, el &rea de psicologia y el
hablar con el papa.porque o sea uno lo ve una hora al bebé
o al nifio...y es muy poco, el chico necesita todo el dia
tratamiento..por ahi también involucrarse es bueno..o sea uno

esta trabajando con sus hijos..es como que ellos te
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depositan mucha confianza y por ahi uno necesitaria un
poco..darles mas guia. Hay papads que por ahi, les cuesta
muchisimo entender..hay cosas que uno las ve muy simples y
las da por sabidas..y después se da cuenta gue no..no..no
tenian ni idea de como poder sentarlo..o bafiarlo..

Y: ¢Entones seria lo que refiere a pautas para manejarse en
el hogar otro punto sobre el que necesitarian recibir
refuerzo?

M:..si..para los cuidados, los cuidados posturales, el manejo
del bebe, todo lo gque sea el manejo dentro del hogar y las
pautas o el tratamiento para el hogar..y bueno también
porque a uno le interesa saber lo que esta pasando en ese
lugar que se esta criando..entonces uno como que es muy
chusma..Siempre le estas preguntando al psicdélogo como va,
si viene a psicologia.porque hay papds que no gquieren venir
porgue generalmente hay un rechazo. Hay gente que cree gue
los gque van a psicologia tienen algun problema..o dicen yo
yva 1o tengo superado..viste, ellos yva tienen todo
superado..siempre tienen esa cosa como..y sobre todo 1los
hombres, los papas, no quieren venir..y preguntan: “que me
van a preguntar”.y uno les dice que no les va a preguntar
nada, sino que es para hablar de las dudas que tengan..uno
por ahi..abre..

Y: Bueno, por el momento vya esta con lo que me
informo..muchas gracias por su tiempo.

M:..no, por favor..cuando quieras.
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Graciana Cimino

Licenciada en fonoaudiologia y Profesora de sordos

Y: :Qué actividades desempefia dentro de la institucidn?

G: Acd estoy como fonoaudidéloga en el Servicio de
estimulacidén temprana y en el de Centro de dia.en el de
estimulacidédn que va de cero a seis afios y en el de Centro
de dia que va desde los quince, dieciséis en adelante..son
joévenes adultos los pacientes que atendemos.

Y: :Qué patologias padecen los pacientes que atiende?

G: Trastornos neuromotores es la patologia base..en estos
momentos estd habiendo mas pacientes de cualgquier tipo de
desviacidén neuroldgica, sindrome de Down y otros sindromes
genéticos.pero la patologia base que atiende el centro es
trastornos neuromotores.

Y: ;Cudl es su vinculacidén con los padres de los nifios en
tratamiento? :Se realizan encuentros especiales?

G: Con respecto a los papéas..eh..cuando inician el
tratamiento se tiene una entrevista inicial..y si..se va
haciendo..Aparte es muy distinto el servicio de estimulacién
con el de centro de dia, en el de estimulacidén y mas cuando
son bebes chiquitos se trabaja conjuntamente con el papa, y
principalmente mi &rea donde el trabajo es la alimentacién,
la comunicacidén entonces necesito si o si la presencia
digo de los papéas, pero siempre la que viene es la mama

Y: ¢Entonces, se puede considerar a las madres como las
cuidadoras principales de estos nifios?

G:..51, es en general la que viene, la que sigue el
tratamiento..y viene a preguntar sobre..el tipo de
tratamiento que se brinda en la institucidn..y muy raro los
papéas..son contados, miréa..eh..con respecto a las reuniones
con los papas me habias preguntado..me olvide..

Y: Si..como trabajaban..

G:..Y bueno el hecho de que ellos estén presentes o que la

mamd este presente.. constantemente se va hablando..se van
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viendo las necesidades, los progresos, los no del nifio..es
como que reunidn pautada es la primera y la de fin de afio,
que ahi se hace un cierre con el resto de los profesionales
que trabajan con ese nifio..Pero, en el area mia yo tengo una
comunicacidén diaria, con ellos. Si, es muy raro..suele,
suele pasar de pacientes que el papd no ingresa..que podamos
tener cada tanto una reunidn, pero son 1los menos, porque
los veo a diario...

Y: :Se les da pautas para qgque trabajen en la casa a 1los
padres?

G: Si, si.de 1lo que se trabaja acéa.eh, te vuelvo a
repetir..yo trabajo mucho con todo lo que es alimentacién,
comunicacidén..entonces, constantemente se estan dando pautas
que tengan que ver con la postura, la forma de
alimentacién..eh..el juego, la comunicaciédn

Y: Cbmo reciben los padres esas pautas, y si las
implementan como deberian?

G: En cuanto a recibirlas, la mayoria bien..la mayoria
bien.que la implementen..ahi tenes todo un abanico de
posibilidades miréa..esta el papad que acata al pie de 1la
letra lo que le decis y después se nota..se nota en el
nifio..después tenes aquellos que no, gue no hacen nada o muy
poco..tenes todo. Esto depende también de..no es situacidn
econdémica..gran parte de los pacientes tienen un nivel socio
cultural bajo, que asisten a la fundacién..eh.y por ahi si
uno hace relaciones.y por ahi no tienen los medios, no
tienen los recursos..no tanto en cuanto a lo econdmico..por
ahi desde mi consultorio, yo noto que no estan 1los
recursos, quizas, 1intelectuales..porque tenes papas mnmuy
humildes que viven todos en una pieza y VvVOsS ves dJue
realizan un trabajo con el nifio espectacular..Entonces es de
todo un poco, mira..no es que al ser ellos de una situacidn
econdmica baja no hacen nada, tenes papas muy comprometidos

con el tratamiento.
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Y: ;Cuales considera como las necesidades o puntos mas
urgentes que deberian trabajarse?

G: Y, como te digo..esto de seguir el tratamiento en la
casa..eso constantemente.y te vuelvo a repetir, eso no
depende tanto de la situacidn econdémica sino mas
bien..cultural..apunto mas a lo intelectual porque..por ahi 1lo
econémico y lo cultural van muy de la mano..y hay papas de
los que tenemos muy buena respuesta y hay papads que estéan
bien econdémicamente y no hay..tenes de todo un poco

Y: Me decia entonces que mantiene mucho contacto con 1los
padres..

G: Con la mama principalmente..y menos con los padres

Y: :Qué actitud o sentimiento predomina en los padres con
respecto al tratamiento y a la patologia del nifio?

G:..Y hay distintas etapas en los papéas..cuando llegan..aca
hay pacientes que 1llegan por primera vez después del
diagnostico..y si, se dan con una angustia y una
desorientacidén importante. Cuando son papads dque ya ha
pasado tiempo del diagnéstico..ya han ido a otro lado tienen
ahi mas que todo ansiedad..y si se han ido de otro lado
mal..ansiedad en cuanto a lo que uno le va a ofrecer y en
cuanto a la evolucién..Y eso es una cosa fundamental, gque a
veces en medio de la consulta uno no los puede contener
todo lo que en realidad necesitarian..Todos también tienen
esa cosa de qgué wva a poder hacer su hijo.muchas
veces..eh..creo que debe tener que ver con esta fantasia de
ellos, no coincide lo que el nifio tiene y lo que ellos
esperan..hay chiquitos con paralisis cerebral severa..y hay
papas que te plantean si va a bailar arabe..te digo un caso
asi concreto, no es que yo estoy asi divagando vy..Que vos
decis, bueno, puede ser la duda de un nene que ye esta
logrando la marcha y no..chiquitos que uno les wva diciendo

A\Y

la evolucidn..por mas que no les decimos: “no, tu hijo no va

a caminar nunca”, pero de alguna forma uno va haciendo un
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prondéstico..hay chicos que les podes hacer un prondstico..eh,
no terminado, pero si hay chicos que podes decir si wvan a
caminar o no..Y te salen con eso, si va a bailar..no si va a
caminar, si va a bailar..eh, es una mezcla de mucha angustia
y ansiedad que me parece que es lo que los nubla, no pueden
ver la realidad..Tenes papéas si, que se deprimen mucho, pero
eso tiene que ver con la personalidad de cada uno, tenes
papéds que ponen toda su energia en el tratamiento y en la
evolucidén del nifio..eh..tenes papas que entienden lo que les
estas planteando, otros se enojan.porque a ellos le empieza
como una gran duda, primero, si su hijo va a caminar..si
camino, o si les quedo claro que no camina..empiezan a si va
a hablar..hay muchos que logran un lenguaje expresivo muy
basico..eh, hay otros que pueden un poquito mas, hay otros
qgque solo emiten algunos sonidos vocadlicos, nada mas. Y
bueno, después de esa ansiedad si el chico va a caminar o
no viene la parte del 1lenguaje, si wva a hablar o no,
después de eso.si wva a 1r a la escuela..van surgiendo
siempre distintas expectativas de acuerdo a la edad del
chico

Y: ;Considera estos focos de urgencia gque no son resueltos
por la institucidén y que deberian trabajarse?

G: Si, mira todo lo que yo te puedo hablar es a partir de
padres que pueden llegar a expresarme algo..yo estoy mucho
en contacto con las mamds es lo que te digo y por ahi.y
termina siendo problemdtico..eh porque no solo tienen ese
solo hijo con discapacidad, sino que tienen otros hijos..eh
mas las casa, sus obligaciones, el marido...y..de acd no se
si alguna trabaja..independiente fuera de 1la casa..y si,
empieza a repercutir..por palabras de ellas, comentarios..Es
cansador, hay que ser realista, no sdélo estar todo el dia
con un chico discapacitado en la casa sino también 1los
tratamientos, las consultas..eh la mayoria de ellos viaja a

Cérdoba para consultar con los distintos médicos..entonces
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si termina repercutiendo..Ellos tienen la seguridad de que
ellos estédn haciendo las cosas bien y temor de que otro
haga las cosas mal..eh..principalmente esto se ve en la
alimentacién, la mayoria de ellos tiene problemas de
deglucidén, si son muy chigquitos problemas de que se
aspiren..asi que tenes que tener un control de la postura,
de la cabeza, determinados cuidados intensivos, algunos con
sonda..entonces ese trabajo que asume, principalmente la
mama, les cuesta mucho estar delegando en otro, porque esta
ese temor permanentemente..y es entendible..de que les cueste
estar delegando el cuidado del nifio..sobre todo en las mamés
de los mas chiquitos se nota méds esto..cuando son grandes es
como que hay un desprendimiento quizds o© ya aprendieron
mejor a manejarse..no se..

Y: En caso de programarse un espacio dirigido a los padres,
para apoyarlos sobre los puntos que se han mencionado y que
presentan mas urgencia ¢;estaria dispuesta a participar?

G: Si, si..de mi parte si.me parece muy bueno..Viste de que
hay algo bédsico de que no, de que al psicdélogo van 1los
locos..un rechazo..pero creo que habria que buscar
estrategias para traer el papa al tratamiento
psicoldgico..porque es algo que ayudaria.bueno ojald que
esto te sirva..

Y: Si, muchas gracias por su tiempo..

G: De nada..mucha suerte..
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Belén Savio

Trabajadora Social

Y: ¢Qué funcidn desempafla en la institucidn?

B: Yo en realidad sigo casos, por ejemplo si hay un nene
que esta faltando mucho o.por ejemplo ese caso, voy a la
casa, ver a los padres para ver que esta pasando, si tiene
problemas de transporte..o cual es la cuestidén que..por la
que falta..De ahi tratamos de solucionar vy sobre todo
recalcarle la importancia de cumplir el tratamiento..

Y: :Qué considera como necesario en este momento para la
institucidén?

B: Es sUper necesario..eh..trabajar los profesionales més con
los padres, y los padres entre si también estaria bueno que
se unan, para intercambiar opiniones, para..como un grupo de
autoayuda seria para mi como indispensable..Cuando, por
ejemplo, tuvimos el stand en la rural vy tuvimos un
gquiosco..y organizamos con un grupo de madres, de abuelas
hacer ensaladas de fruta, en vez de que la hiciéramos las
profesionales como cuando hacemos el locro o eso, para
sacar fondos, lo hacemos siempre los profesionales. Pero
esta vez queriamos que los padres se movieran méds e
hicieron algo méas..eh..ellos que nos ayudaran a recaudar los
fondos..porque al fin es para sus hijos.Asi qgue, nos
juntamos un grupo de madres, de tias , abuelas a hacer
ensalada de fruta..y la verdad gque las conversaciones entre
ellas fueron re ricas..se conocieron, pudieron..no se..desde
cosas super simples, de compartir experiencias, apoyarse
entre ellas.Y pero también de los profesionales con 1los
padres es indispensable, es sumamente importante

Y: :Qué vinculacidén mantiene con los padres de los nifios
qgque asisten, fundamentalmente al programa de estimulacidn
temprana? ¢hay reuniones pautadas..?

B: Las reuniones pautadas de las que yo participo son las

que proponen la coordinadora del servicio gque son por
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distintos casos especificos o para nomas hablar con 1los
padres para ver como va el tratamiento..pasa que por ahi ves
que los padres no valoran o no entienden que un tratamiento
no es que viene un dia..y después..si quiere que venga otro
dia, como si fuera wuna <clase de gimnasia o lo que
fuera..tiene que ser una cosa continuada para que realmente
haya beneficio..asi que yo lo que siempre les explico a los
padres cuando hay problemas de inasistencia, gque es un
problema bastante habitual.No solamente eso, también faltan
y no avisan..que eso por ahi a mi me pone de los pelos
(risas)..si aparte los profesionales estadn acd y hay dque
aprovechar el espacio y...saber..uno falta porque esta
internado, esta enfermo, falta por el esto o lo otro..Se
entiende que tienen dificultades, que tienen mas
dificultades a lo mejor <con el transporte o 1lo que
sea..y..bueno ahi te conté un solo caso..también por la silla
de ruedas, ayudarlos hacer el tramite..depende lo que vaya
surgiendo..ahi hago las visitas y trato casos particulares y
después hago un seguimiento..pero generalmente es una visita
Ve

Y:Entones mantiene bastante contacto con la familia en
general del nifio..

B: Si, si..mucho, constante..

Y: ¢Cudl es la actitud general de los padres hacia el
tratamiento y la patologia de sus hijos?

B: Y..es muy muy variada, no te podria decir..porque hay
padres..hay madres que me sorprenden lo bien y lo natural
gue toman que su hijo tenga discapacidad..y realmente que me
re sorprende. Otras madres, que lo niegan..otras madres
gue..no se..no sabria decirte porque es muy muy variado..eh..lo
qgue si yo noto mucho..en muchas se da la falta de compromiso
con esto de 1lo que te decia de las faltas..pero no es

general..Lo que yo veo es falta de conciencia, como que no
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quieren traerlo, como que no le dan importancia...Por eso es
importante, me parece, explicarle a los padres eh..

Y: :Quién se hace cargo generalmente del cuidado del nifio?

B: Generalmente las maméas..siempre las mamads y las abuelas
también tienen un rol muy importante..acd, casos gue vemos
acd en la fundacidn..las mamas y las abuelas..te diria que
las abuelas maternas también..Si generalmente las maméas..si,
los padres..hay muchos casos, viste.a mi no me gusta
generalizar..pero.porque hay casos que son los padres, pero
la mayoria..son las mamads las gue vienen a las reuniones,
las que traen a los chicos, la que atiende al chico en su
casa, es la mam4.

Y: ¢(Cudl es la actitud o el sentimiento que predomina en
las madres frente al tratamiento y a la patologia del nifio?
B: Yo lo que noto en muchas es el cansancio o renegar..pero
no renegar con los chicos..también renegar con la silla de
ruedas, con la mutual, con esto lo otro..de hacerse cargo de
todo..eh..pero yo no noto la queja, para nada..que mas te
podria decir..es como que es lo que tienen gque hacer y 1lo
hacen..de traerlos acéd, de hacer el tratamiento..Te podria
contar casos particulares, me cuesta generalizarlo..Lo que
si se nota es la necesidad de ayuda que ellas piden..muchas
mamas..si, por ahi, esta el psicdlogo y no vienen, pero son
conscientes de que lo necesitan.

Y: En caso de generarse algun espacio para trabajar con los
padres ;estaria dispuesta a participar de ser necesaria?

B: Si, si..si, en un tiempo hicimos unas charlas por ejemplo
de higiene y salud..las hacemos con Cecilia la psicdéloga..eh,
después vino una odontdloga..que en realidad eran charlas
formales que le poniamos un titulo formal.por ejemplo..La
idea era convocarlos, que ellos se reunieran vy que
surgieran otras cosas, que pidieran..;entendes?

Y: Si, que ellos propusieran de acuerdo a sus necesidades
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B: Eso..0 algun otro temas, por ejemplo la sexualidad una
vez habia surgido, pero..se habian enganchado
bastante..vinieron

Y: Eso me 1interesaba saber, ;Cudl fue la respuesta
recibida®?

B: Si, wvinieron.por ejemplo la charla de odontologia fue
especificamente dentro de este grupo que fueron creo Jque
tres charlas..les encanto..se sacaron un montdédn de dudas..

Y: ¢En que consistieron las charlas?

B: Explicarles cosas..darles pautas faciles para la
casa..para el chico, viste..Eh, también teniamos muchos
problemas de higiene, y seguimos teniendo con muchos de los
nifios..por ahi..no los bafan..sobre todo con un nene teniamos
muchos problemas..también con el tema de los piojos..Pero no
era por el problema de discapacidad, sino por el sector
socioeconémico que son..por ahi tienen dificultades, porque
por ahi no tienen una ducha adecuada..eh..falta de medios,
tanto culturales y materiales también. Entonces le pusimos
enfermedades de invierno y también tocamos el tema de la
higiene, de la necesidad de que los nifios estén limpios,
gque no haya piojos.

Y: ¢Eso se realizo dentro del marco de la institucién?

B: Si..acd mismo

Y: Bueno..eso es todo.muchas gracias

B

: Bueno..de nada..cualquier cosa..hablamos de nuevo
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Carolina Toselli

Licenciada en Psicomotricidad

Y: ¢Qué funcidn desempefla dentro de la institucidn?

C: Trabajo por la maflana, en el centro de dia, con 1los
chicos a partir de 15 afios..El trabajo es integral, se
apunta tanto a la..al trabajo con el nifio y la familia y con
la escuela, si es que estan escolarizados. En este casos,
los chicos mayores, no van a la escuela, pero si asisten
algunos a otros centros..donde realizan trabajos u otras
actividades..no se..

Y: :Qué patologias padecen los pacientes que atiende?

C: Hay diferentes nombre especificos de las patologias,
pero son enfermedades que afectan fundamentalmente al
aspecto cognitivo, neuroldégico y motor..

Y: ¢Cudl es la actitud general de 1los padres hacia el
tratamiento?

C: Son padres que a lo mejor..en este caso particular..lo que
veo..como que siempre tenés que estar un poco encima, por
llamarlo asi.buscarlos o llamar su atencidén frente a algo y
consultarlos. Me han demostrado que son muy abiertos y muy
dispuestos a los planteos gque uno les hace..eh, interesados
ante cosas que a lo mejor no se percataron...pero si, yo
veo un gran compromiso y una gran confianza, se muestran
confiados..te repito y como que van paralelamente en la
medida de sus posibilidades y de su posicién de acompaiar
esto qgque nosotros le planteamos, o esto que el grupo le
plantea..eso es 1lo que noto, si bien soy una de las mas
nuevas aca..

Y: ¢Cual es la actitud de los padres frente a la patologia
o0 discapacidad gque padece el nifio?

C: Y vos imaginate que ya..eh..si tengo que decir lo que he
observado para los chicos, 1los mas chiquitos te podria
decir resignacidn..pero vos imaginate que en el grupo donde

yo estoy, vya son chicos grandes..donde ha pasado tanto
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tiempo..donde hay..una..eh..si, aceptacidén yo diria, aceptacidn
y compromiso..

Y: :Entonces existen diferencias entre los padres de los
nifios que asisten a estimulacidén temprana y los del centro
de dia-?

C: Si, claro..creo gque es un proceso por el que todos 1los
padres pasan, porque vos imaginate..yo me ubico frente a una
mama y un papa con un hijo recién nacido o pocos afios de
edad al que le diagnostican una patologia..algo
complicado..primero ver due significa para ellos la
aceptacidén de ese hijo que ha llegado, que es diferente a
lo mejor a lo que ellos esperaban..el choque, por decirlo de
alguna manera..Plantearse vy decir.bueno..como me voy a
posicionar..tengo que ser fuerte, tengo que ser valiente,
tengo que buscar ayuda..entonces, empieza todo un proceso
gue es como un aprendizaje para los padres también..A medida
que van pasando los afios, a medida que ese nifio recibe
estimulacidn, recibe tratamiento, el nifio va creciendo, va
demostrando diferentes habilidades vy posibilidades de
cambio..eh..imaginate que a medida gque se hace mas grande
todo esto, se hace una estructura mas fuerte, es como una
aceptacién de todos los dias..Entones, al llegar a cierta
edad esos chicos, donde pueden hacer un montdé4n de cosas que
cuando ese nifio nacidé nadie se las imaginaba..el sentimiento
es de estar cada vez mas fuerte. Es un aprendizaje..para
mi..continuo de parte de los padres.

Y: ;Sobre gue puntos cree que los padres necesitarian apoyo
0 asistencia-?

C: Yo creo que...a ver..el trabajo en la casa es
fundamental..la continuidad del tratamiento, gque no quede
solo en los horarios de consultorio..creo que la
estimulacidén y el trabajo..yo personalmente que trabajo con
el cuerpo y que tengo algo de experiencia con nifios, y si

creo que el trabajo en 1la casa es fundamental..Te das
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cuenta cuando hay familias en donde el chico 1llega a la
casa y se corto el tratamiento..hay un antes y un después,
consultorio profesional y la cosa es otra cosa..Es necesario
que se refuerce el trabajo en la casa, todos los dias un
poquito suma muchisimo..y se nota la diferencia de 1los
padres que trabajan de esa manera y los gque no..a veces no
pueden, no saben, por falta de tiempo..por que a lo mejor no
entiende como y no se animan a preguntar..o..de acd esta toda
la voluntad de trabajar con los padres..la predisposicidén de
este lado esta..a lo mejor no cuentan con las herramientas o
no se animan..eh, hay que ver que pasa del lado de ellos..

Y: Siguiendo estos puntos que menciono ;Cbémo cree que es la
dindmica y organizacién en estas familias respecto al
cuidado del nifio?

C: Si vamos a lo que seria el ideal..yo digo que el ideal es
que esa madre se ocupe 100% de este nifio..creo que la
funcién materna en estos casos..sin negar la participacién
de los padres ni disminuirla para nada, pero creo que la
funcién materna es fundamental..Pero hay que ser realista
que..hoy en dia de la manera en la que vivimos y hay muchas
familias que ambos necesitan a trabajar y a lo mejor esta
toda la voluntad de que esta mama se ocupe 100% de su hijo
y por cuestiones econdémicas no se puede.que es un gran
factor que influye en los hogares..Y se tiene que delegar a
veces a un apersona que lo cuide medio dia, o una persona
que se dedique a llevarlo a los tratamientos si es que esta
haciendo algo de eso. Yo te digo, lo que veo, es que la
funcidédn materna esta muy bien cumplida, acd son la mayoria
de las madres las que se dedican al cuidado y a al traslado
del nifio al consultorio y demas, pero..es cierto que en
algunos casos es necesario que las madres deleguen
responsabilidades..la falta de tiempo vy 1la cuestidn

econdmica influye..influye mucho
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Y: ¢Considera necesario que los padres reciban algin tipo
de asistencia o apoyo teniendo en cuenta su papel de
cuidadores del nifio?

C: Si, hay una gran realidad..es un factor importantes, de
que muchas veces surge de los propios padres la necesidad y
después es como que se diluye.no se..yo noto Dbastante
ausencia a la consulta psicoldgica y me pregunto por dJue..a
veces el miedo a que te digan lo que no querés escuchar o
lo que no estas preparado para escuchar..a veces es eso..y
otras veces..no se, no qgquiero decir soberbia pero es como
que los padres sienten..que me vas a decir gue yo no sepa de
mi hijo o qgque mas que puedo hacer con respecto a mi
hijo..Creo que es..no se sinceramente gque se puede hacer para
cambiar la situacidn..estar un poco encima, trabajar
fundamentalmente con 1la insistencia..la verdad gque seria
fantdstico que de 1la propia voluntad asistan..aunque sea
esporadicamente que asistan, como si fuera un apoyo O una
blisgqueda de alguna solucidén o de wuna respuesta..Por el
momento no se me ocurre otra cosa que la insistencia vy
hablar mucho..de los miedos, o de porgue no..no 1lo cree
necesario, no por el momento..no se.Preguntar por qgque la
ausencia, si por un lado dicen que la necesitan y después
con el tiempo se va diluyendo la presencia..

Y: Eso es todo, muchas gracias.

C: No, por favor..
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Soledad Lbpez

Licenciada en Kinesiologia y Fisioterapia

Y: ¢Qué actividades desempefla en la institucidn?

S: Aca& trabajo con los chicos ya mas grandes..viste dque
estan los de estimulacidén que son los mas chiquitos, los de
educativo y vyo estoy <con los mas grandes, con los
adolescentes, a partir de 15 afios y bueno..para arriba, no
hay limite de edad, pero son los chicos mas grandes. Y
bueno..la parte motora trabajo yo

Y: :Qué patologias padecen los pacientes que atiende?

S: Y..la mayoria tiene pardlisis cerebral y alguno algun
sindrome asi medio raro.pero si generalmente es paralisis
cerebral

Y: ¢Qué relacidédn mantiene con los padres de los nifios?

S: No, es poca la relacién..la mayoria de los chicos que
atiendo yo los trae un transporte o un remis, y hay uno o
dos papas que por ahi se interesan en los hijos pero ya no
tanto..son chicos grandes, que vya por ahi 1los papas se
desligan un poco de los chicos..tienen otras
actividades...entonces no vienen.de vez en cuando vienen
para ver como va..

Y: ¢Cudl es la actitud que percibe de parte de los padres
frente al tratamiento y a la patologia del nifo?

S: Yo en mi caso, de los pacientes que tengo, que te decis
recién, es como que no.ya estdn acostumbrados a lo dque
tiene sus hijos, no le prestan mucha atencidén a ver si va
a mejorar o no. Si hay dos o tres padres gue se preocupan y
por ahi.por mas que ven a su hijo que no puede mejorar
porque son patologias que deforman mucho..y hay dos o tres
padres que se preocupan..a ver si le podemos hacer esto, que
la mano la tiene mas doblada..pero en general no vienen..pero
algunos si

Y: Entonces a partir de 1lo que dijo ¢considera que hay

diferencias entre los padres de un servicio y otro?
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S: Si, generalmente los pacientes que son mas chiquitos vy
los padres como que son mas nuevos, estdn mas pendientes y
quieren estar mientras vos trabajas, pero en general yo
atiendo chicos que tienen veinte, treinta afios de edad..no
estamos hablando de la parte mental, pero hace treinta afios
que estdn llendo cada semana a rehabilitaciédn..como que un
afilo no varia mucho un paciente, pero en cambio cuando son
mas chiquitos si..aparte el papa quiere saber, quiere ver
que le haces..eh pero eso con los afos va decayendo

Y: ¢(Cudl es el sentimiento que predomina frente al
tratamiento en los padres cuyos hijos asisten al centro de
dia?
S: Creo gque vya estdn como resignados a ver a su hijo
asi..hay interés por que estén mejor, pero ya no estan
preocupados o ansiosos como al inicio
Y: Con respecto al tratamiento en casa ¢se dan pautas o
indicaciones para que trabajen los padres?
S: No, en general, tendrian que participar los papas..pero
como no tengo tanto contacto con los papas por ahi se
complica.me ha pasado con algunos pacientes nuevos..por
ejemplo tengo una chica gque tiene 18 afios, que tiene que ir
a psicologia, pero vyo digo primero empiecen con 1la
madre..Esta chica se fija..con cosas, hace ponele desde que
empezd que esta con la parte sexual y me habla de 1lo
sexual, vy me habla, me habla, vy yo la quiero sacar
hablandole de otras cosas, y ellas se fija con esas
cosas..Por ahi, a mi me cuesta hablar con la mama..por que la
mama por ahi es muy..los papas de estos chicos en general
son como de mucho caracter, que no los dejan hacer nada,
gue son sobreprotegidos, que pobrecitos..entonces por ahi te
cuesta llegar a los papas y explicarles..que por ahi su hija
necesita un tratamiento, pero ella sola..la mama de esta
chica no la deja hacer nada, no la deja cocinar, no la deja

hacer nada..porque claro la mama puede todo y con todo..y
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estos papas asi, hay que trabajarlos..Yo puedo decir si, le
hace falta..pero por ahi hay cosas que cuesta que la mama
entienda que su hija es una persona grande, que puede hacer
sus cosas.El otro dia le preguntaba a la chica esta si
hacia algo, si ayudaba a la mama a cocinar, y me dice dJue
no, que ella puede sola, que puede con todo sola..es como
gque durante tantos afios los tienen como en una cajita los
encierran y no los dejan hacer nada, entonces te cuesta
trabajar con estos papas..necesitas alguna ayuda

Y: ¢;Cudl es la actitud o sentimiento que predomina en estos
padres de chicos mayores frente a la patologia o
discapacidad de sus hijos?

S:..Y..hay papas que les cuesta, a pesar de todo esto y a
pesar de todos los afios..ver a tu hijo, en realidad, con la
gravedad del caso..no habla el chico y para ellas hablan.y
cosas asi..no son realistas..en general no, te dicen mira te
esta diciendo chau y vos sabes que no dice chau, esta
tratando de esbozar algo..pero como que lo idealizan al
chico en general

Y: ¢En gque puntos cree que los padres necesitan asistencia
O apoyo?

S: Lo principal es.de informarle a los papas de lo qgue
tiene su hijo y para mi.tendrian que tener una ayuda
peridédica..que les den pautas de cémo atenderlo, como
manejarlo, gue es una persona..por que por ahi hay chicos
que los tienen ahi y pareciera que no son personas..por ahi
los tratan como..es feo..Hay muchos chicos, sobre todo 1los
mas chicos gque estdn como muy sobreprotegidos..y no te dejan
trabajarlo..los nenes se ponen..son caprichosos y por ahi la
culpa la tienen en la casa.hay que soltarlo un poco de la
burbuja en la que los tienen.si..informacién y contenciédn
para los papas..eso seria muy importante..Estos chicos son
especiales y por ahi tienen un montdén de necesidades que

por ahi son muy basicas, como por ejemplo ir al bafio, que
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les den de comer, que les den el agua, son cosas por ahi
indispensables y no las pueden hacer solos..imaginate..Pero a
veces no se dejan ayudar las mamas..y por ahi vos las ves y
son mamas sUper cansadas, que no duermen..gue no hacen nada,
que no van al peluquero, gque no van al gimnasio, dgue no
hacen nada por ellas..

Y: Si, completamente dedicadas..

S: Si.mira..en casa, la sefiora que limpia..ella tenia una..una
hija con pardlisis cerebral grave y fallecidé hace cuatro
meses y esta sefiora..esta muy sola..y me dice que va al cura
y le dice que no tiene ganas de vivir porque antes todo su
dia era para su hija..le daba de comer, le preparaba la
comida justa con la medida justa, la llevaba al afio, si no
podia hacer caca, la ayudaba a hacer, la bafaba..era todo su
dia pendiente para su hija, y ahora que su hija no esta..le
falta..le falta vida..Bueno y mas o menos asi son todas estas
madres...

Y: Si..

S: Es como que..yo lo veo en la sefiora gque esta en casa y
pobre..por ahi se los deja muy solos a los papas sobre todo
cuando tienen una perdida..es como que se desligan de venir
acd, no hacen terapia, no hacen nada..solos, solos.. y debe
ser un golpe muy grande, tener veinte afios para tu hijo vy
de golpe no esta mas..esto es un poco el ejemplo, pero ahi
ves un poco, muy claro todo..todo lo que les pasa..

Y: Si, como al dedicarse completamente dejan de lado gran
parte de sus actividades o intereses..

S: Si..seria bueno..va, es una idea que se me ocurre..estaria
bueno como hacer como un centro asi donde la mama pueda
venir y que se yo..hacer gimnasia..actividades
diferentes..ocupar un poco el lugar.para ellas..ver alguna
forma..son mamas muy dificiles..con mucho caracter..como que
te desafian todo el tiempo, te miran a ver sSi VOS

sabes..como les decis..si les gusta como decis las cosas..son
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muy dificiles estas mamas..por que son las gue vienen..es muy
raro..de vez en cuando gque venga alguna abuelas..que toma el
rol de cuidadora cuando no esta la mama..pero nadie mas..Yo
trabajaba en otro lugar y siempre me decia la kinesidloga
tene cuidado con los papas, que es mas dificil trabajar con
los papas que con 1los chicos...Pero con la practica vas
tanteando..que podes decir..que Nno...como decirlo..como
ayudarlos sin que crean que vos te estas metiendo en como
deben criar a su hijo..

Y: En caso de generarse algun espacio para trabajar con los
padres ¢estaria dispuesta a participar de ser necesario?

S: Si, si por supuesto..

Y: Muchas gracias por su tiempo

S: Bueno..de nada
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Maria Carlota Ribero

Profesora en enseflanza especial para deficientes mentales y

Licenciada en educacidn especial

Y: ¢Que funcidn desempefla dentro de la institucidn?

C: Yo soy.profesora del &rea de educacidn especial, en el
servicio educativo terapéutico, vy tengo también..eh..unas
horitas del servicio centro de dia y coordinadora de esos
dos servicios nombrados.

Y: :Qué patologias padecen los pacientes que atiende?

C: Y bueno..las patologias..eh..se engloban tras aquello que
uno le llama trastornos neuromotores, que son aquellas
personas que tienen dificultades indudablemente en el orden
delo motor y que todas esas cosas generalmente se extienden
al patrédn cognitivo especificamente..eh..en su mayoria y por
eso la intervencidédn educativa. Por otro 1lado, el hacer
motor en si mismo tiene un componente educativo..entonces
visto desde el lado que sea tiene ©pertinencia la
educacidén.en el sujeto para, digamos, restablecer
funciones, atenuar las dificultades y potenciar 1las
capacidades en cada uno de los aspectos que pueda necesitar
un sujeto, mas alld del reforzamiento exclusivo en 1lo
educativo..que el sujeto indudablemente lo necesita..por la
complejidad del cuadro, que lo motor es 1lo mas evidente,
pero después implica un déficit a nivel fonoldgico, del
mismo modo a nivel psicomotor, a nivel cognitivo,
psicoldgico, etcétera, etcétera..

Y: ¢Cudl es la actitud o sentimiento que predomina en los
padres respecto al tratamiento y a la patologia o
discapacidad que su hijo padece?

C: Mira..en relacidén a la patologia, francamente, no he
tenido graves.. a ver terminan aceptando la situacidén mas de
lo que uno se imagina..si bien..el patrdén de la discapacidad
lo que tiene frente a los otros seres humanos dgque 1lo

rodean, se convierte en una cuestidén muy absorbente, pero
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es el patrdédn discapacitante que genera eso sobre cualquier
persona que lo rodea, ya sea el terapeuta, ya sea el padre,
la madre, el que fuere..En el plano de la aceptacidén de 1la
discapacidad..yo creo que hay dos dimensiones..una..eh..que es
la natural, es dificil pensar o poder ver que ese patrdn o
ese diagnostico neuroldégico va a implicar que el hijo un
pueda hacer esto no pueda hacer lo otro..por que en parte
tiene razdén de este desconocimiento..S1 a nosotros mismos
nos ponen frente a una situacidén nueva x en la vida, de la
naturaleza que fuere, lo mas probable es que esa
experiencia nos genere un montdén de redescubrimientos...que
muchas veces nos lleva a muchos conflictos y amuchas
situaciones..pero yo creo que hay que respetar eso porque el
padre no tiene porque conocer..eh..cuales son las
consecuencias de ese diagnostico neuroldégico..Ahora, una vez
dicho indudablemente es 1lo que el padre va sintiendo,
porque no es lo mismo que te digan si tu hijo no va a poder
hacer esto, esto y esto, y a partir de esto, tarde o
temprano vas a poder lograr un autovalimiento..como puede
ser con cualquier nifio normal que nace, cuando esa misma
situacidén no se produce y ademds uno tampoco puede dar un
diagnostico certero, ©por una cuestién de 1loégica, de
sapiensa, de vida, y por una existencia de un ser superior
que solo el sabe, Dios, cuanto puede llegar a modificar
algo alguien, y uno se tiene que manejar solo con 1lo
previsible y con 1lo naturalmente observable que muchas
veces uno recupera por el marco tedrico y por la propia
empirea..Bueno, indudablemente es dificil, porque uno sabe
hasta un punto y das un pronostico hasta un punto, ahora no
siempre logras satisfacer las expectativas que puede causar
esto de saber donde estoy parada con mi hijo con esta
discapacidad, es asi, es una cuestidén de reforzar todas
aquellas cuestiones positivas, hacerlas ver y las negativas

tratar de ir de a poco, tratarlas de atenuar, saberlas
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llevar..es un  poco eso no..Pero, indudablemente cada
discapacidad, cada patrdén discapacitante, se resignifica en
cada persona y a su vez esa resignificancia tiene que ver
muchas veces con los cdédigos propios de cada familia, que
en eso incluye el nivel social, el nivel econdmico, el
nivel cultural y entonces en esto, te podria decir que se
producen como dos cuestiones, uno lo propio.lo que la
discapacidad pueda llegar a generar y lo otro lo que desde
el patrdén social..eh..le puede 1llegar a significar tener
dentro de la familia tal o cual patologia..se re significa
muy..de una manera completamente distinta..y ahi se vuelve a
sumar otra situacidén..o finalmente la discapacidad adguiere
otra significancia, de acuerdo a 1los niveles sociales,
culturales, que indudablemente clavan otro tipo de
expectativas en cada familia..Del mismo modo, también, no es
lo mismo la familia, que de un modo u otro ha estado en
contacto con la discapacidad en la vida o porque ha tenido
un vecinito o el hijo de un amigo o medianamente se
plantean la posibilidad de la discapacidad en el mundo, que
otras familias en la vida de Dios se han planteado 1la
problemética discapacidad y de repente nace o se presenta
la problemdtica en un hijo..Légicamente gque los desorienta vy
no saben donde estadn parados..

Y: :Qué papel cumplen los padres en el tratamiento?

C: Hay cuestiones que son del tipo evidentemente formal o
que tiene que ver con el manejo de la estructura y lo otro
es lo que va sucediendo en el hacer diario delo que
significa tener un hijo con discapacidad, y el abordaje que
uno propone y como ellos finalmente..eh.hacen fluir este
encuadre. El tema del encuadre béasicamente, uno 1los
considera y los tiene en cuenta a los padres, siempre,
eh...y bueno, uno en lo que insiste mucho principalmente es
en gque vengan a los talleres que se hacen, entonces alli se

puntian cuestiones que uno les quiere reforzar para..
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Y: :;Los talleres son especificamente para los padres?

C: Si, para los padres..y se aborda la patologia del hijo
no?, y como esta patologia se refuncionaliza en su propio
hijo, no? Y bueno partir de ahi, se plantean diagndsticos,
se plantean refuerzos diagndésticos, reelaboraciones, se dan
propuestas de trabajo, alternativas de accidn para ser
trabajados de manera conjunta

Y: :Qué planteos realizaban los padres o sobre gque puntos
cree que necesitan més apoyo o contencioén?

C: Suponte..tienen muchas fantasias en toda la cuestidn en
que..eh..que se puede ir marcando como un cambio positivo..por
ahi uno tiene que ir dando y resinificédndole.Es muy comin
gue si un chico a lo mejor y queda muy claro.por ahi cuando
hacen alguna vocalizacién o alguna articulacidén, que el
padre después a esa articulacién o a esa vocalizaciédn,
digan por ejemplo mi hijo sabe la A, cuando en realidad no
es mas que una vocalizacidén o una articulacidn..entonces ese
tipo de resignificancias hay que dadrselas siempre,
siempre, siempre, porgue uno indudablemente no sabe mas
sino que sabe distinto que el padre, porque ellos saben
desde su lugar de padres, nosotros sabemos desde el lugar
que la disciplina cientifica te aporta..y suele haber una
diferencia, uno muchas veces la tiene mas que clara sobre
que hay detrds de esa articulacidén y vocalizacidén. Muchas
veces hay un acercamiento a un reconocimiento de la letra
A, y otras veces queda simplemente en la emisidén de un
sonido..

Y: ¢No son suficientemente realistas las expectativas o las
valoraciones de los padres?

C: Y bueno..lo que pasa es lo que yo te decia recién, ellos
no tienen porque conocer si esta articulacidédn vy esta
vocalizacidén apuntan al hecho de que esta aprendiendo la
letra A o queda simplemente en un sonido..el otro tiene

derecho a desconocer, de repente vos coldcate en un
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ambiente totalmente desinformado de lo que pueda ser, por
ejemplo la mecénica, por que de repente un auto..eh..que se
yo..le dejo de funcionar el motor..o que significa que la
correa del auto le wvuelva a funcionar en el motor..a 1lo
mejor puede ser que esa correita funcionando de tal o cual
manera le vuelva a generar el encendido en el auto o puede
ser por otra causa distinta..Uno tiene la posibilidad de
tener conocimiento y equivocarse en la hipdtesis minimas
que vayas poniendo que, indudablemente cuando esas
hipdétesis, como todo ser humano, se acerca mas a la
realidad, genera mayor ansiedad, mayor angustia..eh..de
acuerdo a como es el patrdédn de ansiedad o angustia de toda
la familia o cuanta expectativa se tuvo en esa personita y
finalmente lo que se logra ver.hay muchas cuestiones de por
medio..pero bueno..

Y: ¢Entones un punto a trabajar seria acerca de la
patologia del nifio, y la importancia del tratamiento y las
pautas para alcanzar ciertos logros?

C: Si, si ese tipo de cuestiones si..por ejemplo es my claro
en el ambiente psicoldédgico que por ahi los padres te
plantean..esto tal cual te lo voy a decir “..y no, no me
animo a decirle gque no o hacerle porque no se si le voy a
hacer un mal..”, aparte hasta esa expresidén que resulta muy

particular..voy a hacer “un mal” (risas)..

Y: Si, si..
C: ¢Se entiende?...ese tipo de cuestiones uno trata
de..de..hacerles “un bien”... (risas)..es decir, generalmente

como toda persona necesitan un refuerzo sobre conductas
positivas y una marcacidén sobre aquellas cosas negativas,
como todo ser humano, hay determinadas cuestiones qgue son
adecuadas y otras inadecuadas..La cuestidén es que con el
patrédn de discapacidad el reforzamiento tiene
que..aumentarle significativamente cosa que..no sucede con el

parametro cogne donde evolutivamente la persona va
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reaccionando al estimulo presente..acd no, acad generalmente
tenés que hacer un marcaje mucho mas sistematico, y por ahi
este tipo de cosas los padres no lo saben, o no saben como
ubicarse frente a eso..y bueno uno refuerza..del mismo modo,
a partir de determinada situacidén diagnostica uno va
barajando alguna alternativa de acciébn..y bueno.uno 1lo
plantea a los padres que vean..Y bueno, la discapacidad es
demandante..porque te demanda el chico por el chico mismo.. y
te demanda como profesional poder..crear muchas estrategias
para hacerle ver al otro hasta donde son los alcances vy
ademads resignificarlo también en el contexto de la duda..uno
como profesional también tiene sus dudas..también se
equivoca y deméds...Entonces eso te demanda mucho desgaste
energético, el atender al chico, el buscar la estrategia
pertinente para tanto atender al chico como para abordar al
padre con la mayor criteriosidad posible, ¢no?....porque no
se trata..hay cuestiones que no se pueden decir de acuerdo a
los planteamientos de cada persona, del mismo modo unos que
otros..hay padres que podes hablarles de una manera a otros
de otra..indudablemente tenés que ver con..quien tenés al
frente, para poder hacer un efecto positivo. No es lo mismo
decirle a un padre: “nunca va a poder aprender la letra A”,
que decirle “me faltan esquemas para poder llegar a ver si
vamos a poder llegar a comprender o vocalizar y articular
la letra A”..no es lo mismo.. ;me entiende?

Y: Si, si, por supuesto..

C: Eso te lo da la cancha profesional..ver como te vas
parando ante..ante cada caso, ¢se entiende?...del mismo modo
a veces sucede al revés, padres gue no le guieren ver una
buena condicidén al chico..y el chico esta 1lleno Dbuenas
potencialidades..y ahora porque finalmente, a nivel
familiar, lo terminan colocando en un lugar de mierda..que
mas alld que la patologia en si misma les marque..ellos la

resignifican del pero de los lados..ahora por dque siempre
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las familias tienen que tener a un uno al que le depositan
siempre todo lo peor y hay otro que le recalcan todos los
talentos..solo Dios o tal vez vos que estudias psicologia le
pueden dar alguna significancia..porque yo todavia no lo se.
Como quien dice “hijos y entenados”, ¢no?.... (risas)

Y: ;Y respecto a las tareas o pautas para el hogar?

C: Y..hay una sobrecarga muy marcada en la madre..y 1los
padres tienden a huir..ante los problemas huyen..no 1los
enfrentan del mismo modo que la madre ni por casualidad..y
finalmente aparecen en escena las hermanitas mas grandes
cuando empiezan a crecer y ese tipo de cuestiones...No te
olvides que a veces son cuerpos del tamafio nuestro que
tienen que ser hasta levantados de la cama por alguien
porque solos no pueden..imaginate todo eso lo que
es..eh..eh..es bravo..

Y: Bueno, eso es todo..necesitaba profundizar sobre 1los
puntos que hablamos en la primera entrevista..

C: Si, si..te repito hay que apuntalarlos por todos lados
porque eh..hay que apuntalarlos desde lo concreto, hay que
apuntalarlos desde la educacién y desde el ©patrdn
patoldégico y el patrdén sano en esa personita.Hay que
ayudarles a ellos a refuncionalizar sus propias
energias..a..a tener una sensacidén de esta situacidén sin
tanta carga de angustia ni de ansiedad.Mira..hay un termino
que en psicologia se esta poniendo muy de moda que es la
resiliencia..indudablemente para mi en estos casos la
resiliencia es absolutamente pertinente :no?, porque debe
ser bravo convivir con toda esta cuestiodn..

Y: Si, sin lugar a dudas..muchas gracias por su tiempo

C: No, mi amor por favor..nos vemos
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Y: ¢(Qué necesidades o urgencias padece la instituciédn,
quitando los aspectos econdmicos? ¢(En que puntos seria
importante trabajar o intervenir?

C: Si.en realidad lo util seria trabajar con los padres de
los chicos que tenemos, porque los chicos..asi se pudiera
trabajar con los chicos, eh..con los gue tienen
posibilidades trabajo, pero siempre seria mas uUtil trabajar
con los padres que con los chicos, porque en lo que es
discapacidad, todas las posibilidades o las puertas que les
abran a esos hijos wvan a venir de esos padres, y si los
padres no tiene muy en claro el tema de cual es la
discapacidad de su hijo y cuales son las posibilidades que
tiene y que cosas le pueden estimular, el chico solo no 1lo
puede hacer, por mas que desde acd los terapeutas traten
de.por decirte, estimularlo para que coma solo, pero si el
padre o la madre no tiene en claro que es una posibilidad,
que tiene que ayudarlo, incentivar..en esa casa le van a dar
de comer siempre, el chico puede desarrollar esa capacidad
per no lo hace porgue no tiene el espacio. Entonces...es mas
bien un trabajo que seria psicoeducativo,
psicoprofilactico, no es tanto terapéutico..algunos papas lo
usan como terapéutico tanto por costarles trabajo aceptar
la discapacidad del hijo o no saber como organizarse
alrededor de este hijo, si tiene otros hijos..Algunos si 1lo
toman como algo terapéutico como si fuera un consultorio
privado..pero la mayoria no lo toma asi y es mas una
cuestidédn de orientacidn, de contencidn, de apoyo..tanto de
trabajar la discapacidad en si déndole informacidén de cual
es el progreso o no de esta enfermedad o cuales son las
posibilidades que tiene y también de lo que me diga el
equipo que trabaja con este chico..

Y: Claro, lo retransmite
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C: Si, se lo transmito a los papas

Y: ;Los encuentros con los padres se programan cada un
determinado numero de dias o) surgen ante pedidos
especiales?

C: Y..un poco depende..la obligacidén de todos los papas es
una vez al mes..si, una vez al mes venir conmigo..pero como
hay algunos papas predispuestos que vienen y entienden que
es parte del tratamiento, y hay papas que no les interesa y
no viene..y bueno uno tampoco puede estar forzando a
alguien..Pero si o si es una mes, después el que dguiere
venir mas viene mas..es una mezcla entre las necesidades
terapéuticas y las cuestiones econdémicas...para algunos
pacientes estaria super apropiado que vinieran cada guince
dias o una vez a la semana, pero la mutual o el papa no
puede pagarlo, entonces no se puede hacer. Hay como que
jugar entre lo que se puede, lo gque se guiere..por ahi al
equipo le parece gue tendrian que venir todas las semanas
pero el papa no quiere porque no le parece, porgue no lo ve
como una necesidad, entonces tampoco le podes hacer venir
porgue no van a venir.

Y: ¢Cual es la actitud o sentimiento en general de los
padres frente al tratamiento vy a la discapacidad o
patologia de sus hijos?

C: Lo gue pasa que depende de que.de que servicio estemos
hablando..yo estoy en los tres servicios..En el de
estimulacidén temprana son generalmente los recién llegados
que se acaban de entera de la discapacidad o hace muy
poquito que estdn en conocimiento, es una actitud
totalmente distinta que los del centro de dia, que tiene
chicos mas grandes que tienen de guince para arriba..es muy
diferente. Los del servicio d estimulacién eh..entre que
cuesta mucho gque entiendan la discapacidad de su hijo
porque al ser Dbebes.viste como gque no se nota mucho,

empieza a verse a medida gque se desarrolla..
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Y: Claro, gue no adquiere habilidades o funciones..

C: Claro, no estdn de acuerdo al desarrollo evolutivo
normal, entonces ahi van como comprobando esta enfermedad,
este diagnostico y que es real..asi que hay mucha negacidn
con respecto a esto, muchisimo..una..una angustia gque es muy
notoria por este duelo del hijo que no fue, del hijo sofiado
que no es..y esto que son los suefilos que uno tiene respecto
a los hijos..que va a caminar, hablar, wva ir a la
escuela..pero son papas mucho mas comprometidos, que vienen
mucho mas..casi nunca faltan los pacientes, salvo alguna
cuestidén climdtica que a lo mejor se pueden enfermar, pero
sino..siempre vienen los papas, siempre hablan con 1los
terapeutas, tratan de hablar con los terapeutas sobre como
van sus hijos..si se pueden meter en la sesidén, si pueden
participar en la sesidén, lo hacen, preguntan como pueden
hacer en casa..Si bien a unos les cuesta mas a otros les
cuesta menos..algunos eh..cuando sus hijos van creciendo per
siguen teniendo actitudes de bebe porque no se sientan, no
se movilizan solos..les cuesta porque los siguen viendo vy
tratando como bebes, entonces los siguen acunando, Ile
siguen dando mamadera..Les cuesta hacer los pasos gue uno
naturalmente con un hijo que va queriendo comer solo,
obligadamente le vas ensefiando... Todo es muy general Yy
depende mucho..yo te diria por ahi los de estimulacidén 1lo
gque tienen es muchisima ansiedad..terrible..de tratar de
borrar esto y de que cambie esta realidad porque no me
gusta..saber todo y no poder esperar..

Y: ;Son nifios sobreprotegidos?

C: Si, se tiende siempre a sobreproteger, a verlos mas
discapacitados de 1o que son y a terminar
discapacitandolos mas de 1o gue son..porgue como no
pueden..eh..que se vyo..caminar, piensan gque no pueden hacer
nada desde lo motriz.y los tratan de..de estar muy

encima..cuesta, porque imaginate tener un chico de cuatro,
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cinco afios que todavia no hace nada solo, no es
independiente en lineas generales..de repente tener la
paciencia para seguir ensefidndole a comer...cuando un chico
de un afio y medio ya esta comiendo solo, medio como que..Si,
hay que wubicarlos mas en esto de que, de los hitos
evolutivos, de los cambios, de las etapas en las que esta,
ir modificando patrones dgque viene manteniendo desde el
primer mes y..les siguen dando la mamadera, a lo mejor
acostado como si fuera un bebe pero teniendo tres afios, o
lo sigue cambiando de ropa acostado como un bebe cuando ya
podria sentarlo o..hacerlo en un lugar que este sentadito y
mirando..o tenerlos acostados cuando podrian estar
participando de la mesa, no comiendo solo pero viendo dque
hace el resto de su familia..les cuesta ir adaptando la
imagen de sus hijos, ir adaptédndose a las etapas..ese es el
centro de estimulaciédn..Después en el educativo, que son los
qgue estan..estan..

Y: ¢Centro de dia es para adolescentes?

C: Si, adolescentes, adultos, adultos jbévenes..

Y: ¢El otro refiere a la educacidén?

C: Claro, el otro se llama educativo terapéutico porque
esta centrado en quienes estédn integrados en una escuela y
no necesariamente, y que tienen la edad mas © menos entre
el primer grado y el ciclo baésico, o sea qgquince afios..No
todos van a la escuela, no todos estidn integrados, pero
tienen grupos ya, no son sesiones individuales sino que son
sesiones grupales y participan de otro tipo de
actividades..este..mas educativas..que se yo..depende los
chicos..depende de sus habilidades.pero vya suelen venir
solos, va..solos..en transporte o en remmis, no siempre
vienen los padres..eh..estos papas ya estdn mas consientes de
lo que es la enfermedad, ya mas o0 menos se han preparado
para..hasta donde va a llegar.porque mas o0 menos estéan

teniendo como un panorama, si bien Siempre hay
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posibilidades de seguir avanzando, ya mas O menos, dgueda
como mas asentado, si vos decis silla de ruedas para
siempre o no, es como gue son otro tipo de papas..con una
ansiedad distinta, mucho  menor te diria..Pero bueno
cualquier cosa que se logre es una sorpresa y 1lo reciben
por supuesto con gusto, pero si no..no. En cambio los de la
marfiana, digo los de la mafiana porque son los de
estimulacidén estén viendo todo el dia..bueno y en que avanzd
y cosas grandes..muy ansiosos..y cosas grandes..o sea no se
fijan gque ahora sonrie cuando la ve, no, dJuieren que
camine, quieren que coma..Todo el tiempo estéan.. ¢y va a
caminar? ¢y va a ir a la escuela? ;Qué tipo de escuela,
escuela especial o normal?...Estdn siempre tratando de
hacer que la realidad se ajuste lo mas a esa fantasia que
tienen..Hemos tenido chicos con PC..gravisimos, que no podian
ni sostener la cabeza y han preguntado si podian anotarlos
en &arabe..

Y: Si, una kinesidéloga me menciono el mismo ejemplo

C: Si, era muy notorio..asi, nada mas ni nada menos..Es como
muy impactante porque vos decis.. ;qué estan viendo?, ;qué
esta viendo de 1lo que tiene al lado? nada..porgue no 1o
ven..ven..0o sea no es que lo ven, pero es tal el duelo de
esto..y vos sabes que esto es para toda la vida y que este
hijo va a estar con vos para toda la vida y gque bueno..que
todo lo que uno imagino y que todo lo que los otros tienen
excepto uno..no lo va a poder hacer.Entonces, es esto de
decime por favor que esta no es la realidad.una cosa
asi..cuesta mucho sacarle eso y aparte..eh.bajarlos a estas
cosas mas minimas..bueno, empecemos por lo poco, sSi no
sostiene la cabeza no hablemos de &arabe, si no te sonrie,
si no te reconoce a vos mama cuando entras a al
habitacién..no pensemos en el Aarabe..pensemos en estos..Por
ahi juntas y esperas que se vean las pequefias cosas porque

esta nena si bien habia logrado reconocer a la mama cuando
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la veila, hacia una cara distinta cuando esta ella, cuando
no estaba, aprendimos a ver cuando le gustaba una actividad
y otra no..y ella antes no lo hacia..pero la mama no, pensaba
en Aarabe..Y los del educativo por ahi se fijan en esas
pequefias cosas, no tanto en lo grande.por que te digo
ya..mas o0 menos se han hecho y han hecho algin duelo con
respecto a las posibilidades que van a tener o no..Pero
bueno, por ahi se han adaptado tanto a lo gue no van a
hacer que los terminan discapacitando..por que piensan gue
no puede hacer mas nada..Y no, uno tiene que hablar un poco
y decir..bueno, deje que haga esto..obvio que no puede ir
solo al centro y tomarse el colectivo porque no lo puede
hacer, pero déjelo que en la casa decida..no se..que ropa se
pone, vya es otra cosa.deje que la ayude a hacer la
ensalada..si nunca lo hizo, bueno..enséfiele..Justo estdbamos
hablando en la reunidén que posibilidades tienen, porque acé
hicieron una sopa de verdura y.pelo, corto, todo bien, pero
la madre como no le tiene paciencia, ya no tiene ganas de
enseflarle.no la hacen hacer nada, la tienen todo el dia
viendo tele..y es una nena..una chica ya grande que tiene mil
posibilidades de hacer, pero no..

Y: (Cébmo se da la organizacidén y el funcionamiento en el
hogar con estos padres que deben hacerse cargo de tantas
funciones?

C: Y..en general, por lo que me comentan los papas y lo
veo..dejan..si uno ya cuando tiene hijos deja muchas cosas de
lado y tiene que priorizar mucho mas la necesidades del
hijo por una cuestidén obvia, con estos chicos se deja el
doble y por muchisimo mas tiempo, porque es para toda la
vida digamos..que necesitan ayuda o que el algunos puntos
necesitan ayuda..Y a algunos le cuesta, pero la mayoria se
acostumbra tanto que ya ni se acuerdan que era lo que les
gustaba hacer, no saben que hacer.Una mama que su hijo

evoluciono un montdédn, que el chico hace un montdén de cosas
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independiente, que ya no necesita tanto de ella pero era un
nene que habia que aspirar y ayudar en un montdn de
cuestiones y con un montdén de procedimientos, y va a la
escuela sordos, tiene una acompafiante terapéutica, y ella
ahora no sabe que hacer con su tiempo.porque dejo el
gimnasio, dejo esto, no va a lo otro.ha estado centrada
siempre en este chico, en sus necesidades, en sus
tiempos...Como que quedan asi como flotando..y algunas como
gque se desubican mucho cuando esos hijos comienzan a
avanzar en algunos aspectos, no entienden ahora que hacer
con ese tiempo, de repente las necesitaban para todo vy
ahora no..eso cuesta mucho, cuesta mucho adaptarse a no
estar tan arriba, a retirarse, a darles su espacio..Pero si,
la mayoria son mamas que no trabajan, porque entre 1los
estudios, los wviajes a Coérdoba, los controles, los
tratamientos, se les complica muchisimo, sobre todo las de
los mas chicos..Las otras, las de 1lo mas grandes, vya
trabajan, tienen otras cuestiones..es como que cambia..los de
estimulacién no, deciden estar muy arriba, estar en todo
porque estan muy preocupados..porque el diagnostico
generalmente tarda un tiempo en ser certero, porque se ven
algunas cosas pero bueno..hasta gque no pasen ciertas
cuestiones y se hacen ciertos estudios no se define cual
es el diagnostico..Estdn como mucho mas abocados..y la pareja
esta como mas relegada..eh..suelen estar en una cuestidn como
mucho mas simbidética con este hijo..Muchas veces el resto no
participa pero porque estas madres no dejan
participar..porque lo hacen todas ellas, porque ellas
saben..es como bastante cerrado..pero necesitan mucha ayuda
para estas cosas..muchisima..

Y: Eso referido a las actividades y funciones del hogar
;Como es respecto a las pautas especificas del tratamiento?
C: Y..hay que remarcarles muchisimo..y ahi te digo es un

punto fundamental donde también estaria bueno Thacer
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algo..tienen esta cosas de que..oh, no le quiero hacer esta
tal cosa, o si yo le hago este ejercicio con las piernas o
las manos, yo se que a el no le gusta, porque le
duele..porque tiene un problema..pero es necesario hacérselo,
pero ellos no quieren porque el chico llora..y
pobre..entonces no se hace.lo gue pasa es Jue aca..por mas
que los chicos vengan muchisimo al tratamiento..pueden
llegar a venir todos los dias a kinesiologia, a fono, 1lo
que sea..vienen cuarenta vy cinco minutos..y las otras
veintitrés horas esta en casa, por mas que vos hagas hasta
lo imposible para lograr que mejore la postura, para lograr
que sostenga la cabeza, que se siente, lo que sea..pero si
lo tienen acostado y no se hace nada, es como gque se tira
todo abajo..Eso les cuesta horrores, porque les da lastima,
o saben que es incomodo y que llora y que se yo.También es
muy dificil que les pongan limites a estos chicos, que los
reten, porque es asi.porgque pobrecitos como los vas a
retar..es como gue no puede regirse las reglas que para los
otros chicos..es muy complicado..muy complicado..

Y: Me comento la trabajadora social gque habian realizado
talleres especiales y que tuvieron buena respuesta..

C: Si, si.pero porque sobre todo fueron cuestiones eh..muy
puntuales y qgue mas o menos sabiamos que les iba a
interesar..eh..si hubiéramos planteado un taller de
sexualidad no se cuantos hubieran venido..porque son padres
bastante negadores de la sexualidad..eh..no negadores sino
que tienen miedo y como los ven como mas chicos no pueden
creer que tengan las mismas necesidades que cualquier otro
adolescente o cualquier otro adulto Jjoven..Pero si, si
vinieron bastantes..

Y: (Que temas se trataron?

C: Y.habia muchas cuestiones de higiene..por la poblacidn
que asiste..eh..después de..de higiene hicimos wvarios, de

higiene dental, de..ah de enfermedades de invierno..eh de
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pediculosis y..otro mas me falta me parece..Habia idea de
plantear mas..de la cuestién de poner limites, de
adolescencia..depende..pero nada seguro..

Y: Se apuntaba a cuestiones muy especiales entonces

C: Si, muy béasicas

Y: ;Cual fue el modo de intervencidén o cual seria el modo
de intervencidn més acorde para esta poblacidn?

C:..Y trabajar sobre cosas muy puntuales, problemédticas
comunes O estas cosas sobre las que sabes que necesitan mas
apoyo..Por ahi el tema de la higiene bucal por ejemplo, que
en estos chicos es muy distinta a la gque puede tener
cualquiera porque eh.no se higienizan solos la mayoria, los
tenes que higienizar vos..y tienen toda esta cuestidén de la
tonalidad muscular..estdn todo el tiempo tensados, entonces
abrirles la boca para limpiarles los dientes, es toda una
historia..cuestiones bien educativas, bien instructivas..y
consejos practicos..porque sabemos lo complicado que es..

Y: ;Sobre qgque aspectos cree qgque estos padres necesitan
apoyo o direccidén?

C: Yo siempre apunto a lo mas basico..lo mas comin, desde 1la
organizacién y estructuracién familiar de vinculos, de
normas y pautas..lo mas béasico.ayudarlos a calmarse a
organizarse..Antes que eso siempre se trabaja sobre cada
patologia particular.hasta donde se sabe, <cual es la
discapacidad, que cosas se puede  hacer, que cosas
no..siempre hablar de no discapacitarlos mas de lo que ya
estln..eso es como lo Dbésico..siempre hablar de 1las
expectativas, de las posibilidades reales % las
imaginadas..sin destruir a la persona..Sobre todo trabajar
con los ©padres de estimulacidédn porque esta todo mas
fresquito..aparte tienen muchas mas ganas..eso seria muy rico
para trabajar..si bien estdn con mucho dolor pero estan
mucho mas abiertos a cualquier sugerencia y a participar,

en cambio los otros..no..
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Y: :Es mas urgente el trabajo con ellos?

C: Si, estaria bueno centrarse en ellos..

Y: Si, me han 1do marcando las diferencias y las
necesidades..muchas gracias

C: De nada..por favor..
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