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Resumen

Objetivo: en Colombia, existe una brecha importante entre la reglamentacion relacionada con el reconocimiento de
derechos, inclusion y mecanismos para la proteccion de los nifios con discapacidad y la implementacion de la norma.
En este contexto, el objetivo de este estudio fue explorar las representaciones sociales de la paralisis cerebral en
madres de nifios con paralisis cerebral. Metodologia: se realizd un estudio cualitativo bajo el enfoque estructuralista
de las representaciones sociales para caracterizar el contenido y la organizacion de las representaciones sociales de
la paralisis cerebral de madres de nifios con paralisis cerebral que consultaron a un centro de neurorrehabilitacion
en Cali, Colombia entre enero y febrero de 2022. Como técnicas de recoleccion se utilizaron el listado libre y el
cuestionario de pares. Resultados: para las madres la paralisis cerebral es la alteracion de movimiento que junto con
la dificultad de aprendizaje y comunicacion generan gran demanda de atencion por parte del cuidador acompaiiado
de sentimientos de resignacion ante las secuelas de la lesion en el cerebro y la discriminacion social percibida.
Conclusiones: las representaciones sociales sobre la paralisis cerebral dejan percibir una vision negativa y poco
esperanzadora de recuperacion, asi como resiliencia por parte de los cuidadores.

Palabras claves
Paralisis cerebral, relaciones madre-hijo, nifio, trastornos del conocimiento, antropologia cultural (Fuente: DeCS,
MeSH)
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Social representations of cerebral palsy in mothers of children
who attend a neurological rehabilitation center in Cali-Colombia

Abstract

Objective: In Colombia, there is a significant gap between the regulations related to the recognition of rights,
inclusion, and mechanisms for the protection of children with disabilities and the implementation of the law.
In this context, the aim of this study was to explore the social representations of cerebral palsy in mothers of
children with cerebral palsy. Methodology: We collected information from mothers with children with cerebral
palsy who consulted a neurorrehabilitation center in Cali, Colombia between January and February 2022 using
the free list and the peer questionnaire. Results: For mothers, cerebral palsy is a movement disorder that, together
with learning and communication difficulties, generates a great demand for care by the caregiver, accompanied
by feelings of resignation in the face of the consequences of the brain injury and perceived social discrimination.
Conclusions: The social representations on cerebral palsy reveal a negative and hopeless view of recovery, as well
as resilience on the part of caregivers.

Key words
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Representacdes sociais da paralisia cerebral em
maes de criancas que frequentam um centro de
reabilitacéo neurolégica em Cali-Colombia

Resumo

Objetivo: Na Colombia, existe uma brecha importante entre a regulamentacéo relacionada ao reconhecimento
de direitos, inclusdo e mecanismos para a protegdo dos meninos com deficiéncia ¢ a implementagdo da norma.
Neste contexto, o objetivo deste estidio pode explorar as representagdes sociais da paralisia cerebral em maes
de criangas com paralisia cerebral. Metodologia: Recolha a informagdo das madres com criangas com paralisia
cerebral que consulte um centro de neurorreabilitagdo em Cali, Colombia entre enero e febrero de 2022 usando o
listado livre e o guia de pares. Resultados: Para as mées a paralisia cerebral ¢ a alteragdo de movimento que se
junta com a dificuldade de aprendizagem e comunicagdo gera grande demanda de atengdo por parte do cuidador
acompanhado de sentimentos de resignacdo antes das seqiielas da lesdo no cérebro e na discriminagdo percepgdo
social. Conclusdes: Las representaciones sociales sobre la paralisis cerebral dejan ver una visdo negativa y poco
esperanzadora de recuperagdo, asi como resiliéncia de parte de los cuidadores.

Palavras chave
paralisia cerebral, relagdes mae-filho, crianga, transtornos cognitivos, antropologia cultural (fonte: DeCS, Bireme)
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Introduccion

El embarazo es un periodo Unico y
representativo en el curso de vida de las
mujeres, que generalmente ocurre de manera
tranquila y sana; sin embargo, en algunas
ocasiones se pueden presentar partos
prematuros y una variedad de complicaciones
en el bebé, como son la hipoxia o hemorragias
de origen central (1). En otras situaciones, los
niflos nacen sin complicaciones aparentes,
pero  tempranamente  pueden  mostrar
comportamientos motores diferentes que
seran detectados por los padres, familiares o
por el personal de salud que se encarga de los
procesos de seguimiento y control durante el
primer afio de vida, terminando algunos de
ellos en diagnostico de paralisis cerebral (PC)

Q).

El nacimiento de un nifio con compromiso
de origen neuroldgico y especificamente con
PC impacta profundamente a la familia que
lo recibe (3,4), quienes enfrentan dificultades
para el cuidado, pues los apoyos y servicios
que requieren, habitualmente no les son
proporcionados (5). El cuidador es aquella
persona familiar o amigo que asume la
responsabilidad del cuidado de la persona con
discapacidad, siendo principalmente mujeres
de mediana edad, parientes cercanas de la
persona a la que cuidan (6), generalmente, de
la madre del nifio discapacitado (7).

LaPCeslacausamas frecuente de discapacidad
neuroldgica en la infancia y se ha definido
como un trastorno permanente de la postura
y el movimiento que causa limitaciones en
las actividades, atribuyéndose su etiologia a
trastornos no progresivos que ocurrieron en
el feto o en los primeros afios de desarrollo
encefalico (8). Los trastornos motores se
acompafian con frecuencia de alteraciones
en la sensibilidad, percepcidn, cognicion,

comunicacion y comportamiento; también
pueden estar relacionados con la epilepsia y
problemas musculoesqueléticos secundarios
a la lesion (9). En la PC es importante que
el diagnostico y el inicio de tratamiento sea
oportuno, por lo que un diagnostico tardio
redunda en un peor prondstico. Por otro lado,
para la familia, el retraso de la informacion
sobre diagnostico y pronostico puede empeorar
la depresion y estrés de los padres (10).

Las madres deben atender a su nifilo con
limitaciones funcionales, posiblemente durante
el trascurso de su vida, ademas de continuar
con las responsabilidades cotidianas de su
familia y trabajo, lo que genera consecuencias
en su salud fisica y emocional (11).

En Colombia, existe una brecha importante
entre la reglamentacion relacionada con el
reconocimiento de derechos, inclusion y
mecanismos para la proteccion de los nifios
con discapacidad y la implementacion de la
norma. La poblacion refiere insatisfaccion
respecto al apoyo recibido por el sistema
de salud, en el cual se encuentran diversas
barreras burocraticas en la prestacion de
los servicios, lo que en ocasiones implica la
decision de interponer acciones legales para
obtener tratamientos, como lo son las terapias
de rehabilitacion. La discapacidad infantil se
percibe como una responsabilidad exclusiva
de los familiares o cuidadores (12).

La teoria de las representaciones sociales
(RS) fue formulada por Moscovici en 1961
(13), y enriquecida por autores como Rateau
y Lo Monaco (14). Las RS se pueden
definir como las opiniones, conocimientos y
creencias con las que cuenta un grupo social
o una cultura, representando un grupo de
elementos cognitivos relativos a un objeto
social (15) (16). Dicho grupo presenta cuatro
caracteristicas principales:
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1 Es organizado: Cuentan con una estructura.
Los elementos que lo conforman se
relacionan entre si, ya que son el resultado
de una perspectiva compartida de las cosas.

2 Es compartido por el mismo grupo social,
dependiendo de lo homogéneo que sea el

grupo.

3 El complejo es producido colectivamente y
es dependiente de la comunicacion.

4 Es socialmente util, puesto que ayuda a
comprender la realidad enfrentada.

Las RS son entonces un legado, una herencia
que se obtiene de la sociedad que permite
comprender y actuar en el contexto cotidiano;
miradoasi, el comportamientode los individuos
y de los grupos, no depende de la situacion
objetiva, sino de las reconstrucciones sociales
(13). En este sentido, el objetivo de esta
investigacion fue explorar la representacion
social de la PC de las madres de nifios con PC
que asisten a un centro de neurorrehabilitacion
de la ciudad de Cali, Colombia en 2022.

Metodologia
Tipo de estudio

Se planteé una investigacion cualitativa
con enfoque metodologico desde la teoria
estructural de las representaciones sociales.

Caracterizacion de la poblacion

Enestearticulo,las RS suponen quelaspersonas
construyen colectivamente un conocimiento,
en este caso acerca de la paralisis cerebral, a
partir de las interacciones sociales y culturales
que experimentan. Estas representaciones se
constituyen tanto en un marco de referencia
que orienta la comprensiéon del mundo como

en las acciones de las personas en su entorno
social (17).

Las participantes fueron 52 madres de
nifios con PC que asistieron a un centro de
neurorrehabilitacion de Cali, Colombia, en el
periodo enero-febrero de 2022 y que aceptaron
participar voluntariamente en el estudio; se
excluyo a quienes tuvieran alguna condicion
mental que afectara su participacion.

Técnicas de recoleccion de la informacion

Para recolectar la informacion se emplearon
dos técnicas:

1. Red de asociaciones o listado libre de
palabras. Consiste en solicitar a los
participantes evocar libremente palabras
o frases relacionadas con un concepto
especifico. A continuacién, se analiza
la frecuencia de las asociaciones y las
relaciones entre ellas para identificar los
elementos centrales y los periféricos. Se
pidio, entonces, a las 32 participantes
una lista escrita de las cinco primeras
palabras con las que asociaran el término
PC (17) de manera espontanea, evitando
posibles sesgos de deseabilidad social y
racionalizaciones (18). Ademas, se solicitd
a las participantes una breve explicacion
escrita del porqué seleccionaron cada
palabra.

2. Comparacion pareada. Esta técnica consiste
en evaluar la importancia relativa otorgada
a diferentes opiniones, caracteristicas o
atributos presentados a los participantes,
para esto se seleccionaron los 10 términos
mas comunes y con mayor prioridad
identificados en la aplicacion del listado
libre, y se sometieron al juicio de las otras
20 madres que no habian participado del
listado libre, y se les pidi6 que asociaran 5
parejas de dos términos segin consideraran
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de mayor a menor prioridad relacionados
con el término PC.

Analisis de la informacion

Se utilizaron técnicas cualitativas de analisis
para las categorias tematicas que surgieron
del discurso de las madres (13) y técnicas
cuantitativas a partir del enfoque estructural
de la RS dividido en:

a. Identificacion del contenido y la centralidad
de las RS empleando el andlisis prototipico
de Verges (17).

b. Descripcion de la organizacion y la
estructura de la RS a partir del indice de
distancia entre los términos (18).

Para la identificacion del contenido y la
centralidad se utilizé:

a. Analisis procesual: las explicaciones dadas
a cada una de las palabras obtenidas en el
listado libre fueron categorizadas segun su
contenido (17,19).

b. Analisis prototipico: ordenar las palabras
segin la frecuencia de aparicion y la
prioridad de evocacion. Las palabras
de mayor frecuencia y menor rango de
evocacion constituyen el contenido central
de la RS. Este andlisis se realizd en el
programa Visual Anthropac 1.0 Freelist
(20)

Para la descripcion de la organizacion y la
estructura de la RS a partir del indice de
distancia entre los términos se utiliz6:

c. Indice de distancia: para analizar la
informacion obtenida de los cuestionarios
de pares se obtuvo el indice de distancia,
en el cual se busca medir la similitud y
diferencia entre los términos asociados, asi

como la intensidad de la diferencia siendo
+1 la méxima aproximacion y -1 la maxima
diferencia (17). Con los indices obtenidos se
construy6 un grafo de conexidn, buscando
establecer asociaciones significativas de la
naturaleza de la RS del sujeto o de algunas
de sus dimensiones.

Para garantizar la validez del estudio se llevo a
cabo la triangulacion de los datos con base en
el analisis separado de las tres investigadoras,
los cuales fueron posteriormente discutidos
y acordados. Asimismo, en todo el proceso
se realizd una observacion reflexiva vy
transparente de los datos obtenidos, intentando
aproximarse al maximo a las interpretaciones
y experiencias de los participantes.

Consideraciones éticas

Esta investigacion se condujo considerando
el bienestar, la dignidad y la proteccion de
los derechos de los participantes, asegurando
el respeto a los principios recogidos en la
Declaracion de Helsinki. Los datos fueron
confidenciales y los instrumentos identificados
a través de un numero. Se resolvieron
todas las dudas e inquietudes de las madres
participantes, las cuales leyeron y firmaron el
consentimiento informado. Ademas, se obtuvo
aval del comité de investigacion de la Facultad
de Salud de la Universidad del Valle bajo el
numero de acta 091-021.

Resultados

Analisis procesual: el contenido
de la RS de PC

Por cada palabra escrita en el listado libre
se solicitd una breve justificacion de su
seleccion. En la Tabla 1 se presenta el analisis
por categorias tanto de las palabras como de
su justificacion.
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Tabla 1. Analisis por categoria de las palabras obtenidas en los listados libres para la RS de paralisis cerebral

Categoria

Definicion

Deficiencias para moverse

Términos asociados a las deficiencias secundarias
de la PC que limitan el movimiento.

Deficiencias para aprender

Dificultades y limitaciones para aprender igual que

los demas.

Discriminacion social

Trato diferente y descortés hacia las personas con
PC y sus cuidadores.

Paciencia

Armarse de valor para enfrentar la situacion.

Dificultades para el cuidado

Derivados de la dependencia permanente de las
personas con PC.

Necesidades de salud

Requerimientos especificos tanto médicos como de

laboratorio y de rehabilitacion.

Fuente: Elaboracion propia.

Las categorias que mas incluyen términos
estan relacionadas con:

* Deficiencias para moverse: esta categoria
es la mas evocada por las participantes,
alteracion en el movimiento (n50) vy
dificultad para caminar fueron los términos
mas frecuentes (n46), lo que indica fuerte
consenso entre los participantes, pues,
ademas, se ubican en el nucleo central
de la RS. La pérdida del movimiento
es la caracteristica mas visible de la
enfermedad, asi como las limitaciones

que acarrea. “Lento”, “no hablan”, “no

b 2 (13 2 (13 2 (1954
caminan”, “postrado”, “algo malo”, “sin
movimiento”, “no puede comer”, “no

ve bien”, “no funciona”, “dificultad para
agarrar”, “manos y pies torcidos”.

Deficiencias para aprender: esta categoria
fue evocada en segundo lugar (n46),
y también se encuentra en el nucleo
central de la representacion. La dificultad
para aprender se asocia, ademds, a las
restricciones para la comunicacion oral
(“no puede pensar”) y escrita (“no aprenden

igual, los nifios se rajan en todo™) atraso a
causa de un dafio estructural (“el cerebro
no funciona bien”, “lo que se dand estd
bloqueado”).

Discriminacion social: esta categoria
no esta presente en el nucleo central,
pero emerge del sistema periférico. Esta
vinculada al hecho de que la sociedad
en general no acepta la diferencia (“hay
personas que los miran mal”), bien por la
diferencia o bien por el desconocimiento
(“la gente lo confunde no sabe lo que
es”), esto conlleva a que se estructure
desigualdad para el acceso a oportunidades
de socializacion como el colegio, el parque
y el servicio médico.

Resignacion: esta categoria, presente en
el sistema periférico, estd relacionada con
las exigencias animicas (“afecta el estado
de 4nimo”), y operativas (“requieren mas
cuidado que los demas”) de parte de la
madre y la familia para apoyar el proceso
de crecimiento y al desarrollo del nifio, que
en la mayoria de los casos estd retrasado
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con respecto de los nifios de su edad
(“no avanza”). Se genera un sentimiento
de desesperanza y resignacion frente al
proceso (“los afios pasan y siempre piensan
como nifios”), asi como el fortalecimiento
animico para aceptarlo (“aprende uno a
tolerar las malas criticas”).

* Dificultades para el cuidado: complicados.
Esta categoria esta relacionada con las
implicaciones del cuidado que exigen
tiempo de dedicacion y recursos (“‘son
complicados”), asi como a la proyeccion
de una necesaria dependencia de caracter
permanente (“dependencia”, “no pueden
valerse por si mismos”).

* Necesidades de salud: en esta categoria se
agrupan los términos relacionados con los
controles médicos, examenes, suministro
de medicamentos de cardcter permanente
(“desde el momento en que nacen es un
proceso”).

Analisis prototipico: nucleo central y
sistema periférico de las RS de PC

Se seleccionaron las palabras elegidas minimo
por dos personas. El prototipo de las RS esta
configurado por las palabras evocadas en los
primeros lugares; es decir, en un rango bajo y
un mayor nimero de veces.

En las RS de la PC el rango promedio de
evocacion fue de 3.3, las palabras ubicadas
en una frecuencia alta (>8.7) y un rango bajo
(<3.3) conformaron el ntcleo central de las
RS de PC (Tabla 2):

* Deficiencias para moverse (discapacidad,
dificultad para caminar, parélisis y
alteracion del movimiento).

* Deficiencias para aprender (bloqueo del
cerebro, retraso en el aprendizaje).

* Dificultades para el cuidado (les cuesta
hacer las cosas, dependencia, no hablan).

Las palabras ubicadas en el cuadrante
frecuencia baja (<8.7) y rango alto (>3.3)
corresponden al sistema periférico de las
RS, y estan influenciados por la experiencia
personal de cada informante (Tabla 2):

» Caracteristicas propias de la enfermedad
(convulsiones, dificultad sensorial,
torcidos, enfermedad).

* Demanda de
resignacion).

cuidado (dedicacion y
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Tabla 2. Prototipo Frecuencia y rango de evocacion de las RS de paralisis cerebral

Rango bajo Rango alto >
<3.3 33
Frecuencia Frecuencia
Palabras %) Rango Palabras (%) Rango
. . Retraso en el
Discapacidad 15,6 1,4 18,8 3,5
desarrollo
Bloqueo en el 15.6 ) Probler.rrlas de 18.8 3.67
cerebro deglucion
Dificultad para ¢ o 22 Rehabilitacion 9.4 3,67
caminar
Alta Les cuesta Vision
frecuencia  hacer las cosas 04 2,67 comprometida 0.4 4
>8.7 Retrasq dc?l 40.6 2,77
aprendizaje
No hablan 34,4 3
Paralisis 15,6 3
Dependencia 28,1 3,11
Alteracllon del 50 331
movimiento
Atrofia 6,3 1,5 Convulsiones 6,3 3,5
Una les¥0n no 6.3 1.5 Dlﬁcul.tad 6.3 3.5
progresiva sensorial
Baja ) Fa@ta de 6,3 2.5 Enfermedad 6,3 4
frecuencia ~ 0X1geno
<8.7
No es una 6,3 3 Dedicacion 6,3 4
enfermedad
Resignacion 6,3 4.5
Torcidos 6,3 4.5
Fuente: elaboracion propia
Organizacién de las RS de la PC ubicados en las uniones de las palabras, cada

uno de estos términos establecid 3 enlaces
Las palabras con mayor indice de distancia (Figura 1).
fueron “retraso cognitivo” y “no hablan”, el
indice esta dado por la suma de los indices
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e

Retraso psicomotor

0,69 Dificultad para caminar

0,66 0,71

Retraso general del desarrollo 0,71

Retraso cognitivo

Bloqueo en el cerebro

\ 0,63

T
Discapacidad

| 0,56

0,68

Dependencia |7¥ No hablan
‘ 0,64 0,63
Espasticidad
\‘ Problemas de deglucién )
Figura 1. Representaciones sociales de la de PC
Fuente: elaboracion propia
Discusion los servicios de salud. Las necesidades de

Las RS de la PC: resignacion ante la
discriminacion social y las deficiencias
ocasionadas por la lesion cerebral

LasRSdelaPC fueronasociadas asentimientos
como la resignacion ante las secuelas de la
lesion en el cerebro y la discriminacion social
percibida. Se identifican con caracteristicas
fisicas como las deficiencias paramoverse, y las
condiciones cognitivas como las deficiencias
para aprender. Ademads, se manifiestan por
las dificultades que representa el cuidado del
nifio y por las necesidades de salud a través
de su desarrollo y que se presentan desde el
momento de su nacimiento.

Las RS de la PC muestran ideas asociadas al
cuerpo y las alteraciones en el movimiento,
referidas tanto a la alteracion en las funciones
fisiologicas de los sistemas corporales, como a
las partes anatomicas del cuerpo.

Ademas, se encontr6 una asociacion de las
RS de la PC con la necesidad de acceder a

atencion cambian segln las secuelas fisicas,
las complicaciones osteomusculares que se
incrementan con la edad y los eventos que
suceden en el curso de vida. Segun la severidad
del compromiso, en aquellos nifios con PC
grave, los factores de cuidado personal como
comer y bafiarse, sentarse en la silla de ruedas,
o entrar y salir de un vehiculo revisten gran
importancia. Enla adolescencia, la comodidad,
la comunicacion y la interaccion social son
aspectos que definen la percepcion de salud
y calidad de vida. Ante la presencia de dolor,
que los estudios refieren tasas altas tanto en
niflos como adultos (21), los procedimientos
ortopédicos para aliviar el dolor son
considerados muy beneficiosos. En todos los
casos, los mecanismos de afrontamiento de la
familia, la motivacion y la disponibilidad de
recursos son importantes en la percepcion de
salud (2).

En las RS de la PC las madres manifiestan
una gran preocupacion por las dificultades y
consecuencias generadas por el cuidado de
sus nifios; cuanto mas grave es la enfermedad,
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se reporta mas carga y depresion (22). Wang
et al. (23) reportan que las madres son las
principales cuidadoras de los nifios con PC,
como la discapacidad ocasionada por la PC
perdura a través de la vida, las madres deben
satisfacer sus necesidades de atencion, lo que
las afecta tanto fisica como emocionalmente.

Segun Martinez Lazcano et al. (7), las
consecuencias de la sobrecarga ocasionada
por el cuidado, impacta a toda la familia;
ademas, se ha demostrado que los nifios
se encuentran menos motivados para
emprender nuevas tareas en su proceso de
rehabilitacion. Ante esta situaciéon, como lo
indican Johnson y Johnson (24), el apoyo
social es un esfuerzo para brindar asistencia
a las personas, con el objetivo de mejorar su
salud mental y autoconfianza. Moriwaki et
al. (25) encontraron que los apoyos sociales
que mas contribuyeron a la reduccion del
sentido de carga del cuidador fueron la ayuda
que se realiza a las madres en la realizacion
de las tareas domésticas y la estancia de los
niflos, por corto tiempo, en el hogar de otras
familias. La implementacion de estrategias de
educacion en salud a la comunidad cercana de
las familias que tienen nifios con PC puede
disminuir sus temores a encargarse de ellos
y abre la posibilidad de dar apoyo real a las
madres (26).

En este estudio, las RS se identifican con
discriminacion social; esta con relacidon a la
PC segtin Vadivelan et al. (27) se comprende
como una sensacion de aislamiento, lo que
genera limitaciones para participar en eventos
de la comunidad, celebraciones o festividades.
En otras ocasiones, como lo expresan dos
Santos et al. (28), la discriminacion es leida
desde el rechazo y prejuicio generado por la
gran valoracion a los parametros aceptados
socialmente de lo que es el cuerpo perfecto.
Smythe et al. (29), en su revision sistematica,
encontraron que las estrategias para disminuir

el estigma y discriminacion social se pueden
dar en diferentes niveles: a nivel comunitario,
a través de encuentros entre personas con y
sin discapacidad o con discusiones a partir de
material audiovisual; a nivel interpersonal, por
medio de grupos de apoyo a padres y educacion
sobre rehabilitacion basada en la comunidad;
y a nivel institucional, utilizando estrategias
interactivas y discusiones grupales. Ademas,
pueden revestir importancia las asesorias y
programas de educacion familiar (30).

Las RS de la PC para las madres participantes
parecen generar un sentimiento de impotencia
y esto se puede comprender desde varias
perspectivas: por un lado, esta el sentimiento
de desamparo estatal ante los servicios que
deben ser proporcionados por las entidades
prestadoras de servicios de salud (EPS). Segtin
Diaz Garcia (31), el 70 % de estas tutelas
son para reclamar prestaciones incluidas en
el Plan Obligatorio de Salud (POS), lo que
indica que las entidades no estan prestando
oportunamente o estan negando servicios
que deben ser prestados. Y, por otro lado,
el sentimiento de pérdida del nifio sano / no
discapacitado que los padres pensaban que
tendrian, porque, como lo refiere Pinquart
(32), atender a un nifio con una discapacidad
por una condicion de salud cronica, genera
sentimientos dolorosos como son la pérdida de
confianza en su propia capacidad para proteger
a su hijo del peligro, la pérdida de libertad
debido a la dedicacion para sus nifios, ademas
de la pérdida o disminucién de su rol social y
del tiempo dedicado a su diversiéon o gustos
propios. Un factor adicional mencionado por
Sawyer et al. (33), es que sus responsabilidades
continuan durante muchos afios mas y deben
dedicar 3 veces mas tiempo que el que se
proporciona a los nifios con desarrollo tipico.

Ante esta realidad, hacer seguimiento a la
salud mental de las madres y ofrecer apoyo
por parte de los profesionales de la salud y de



Representaciones sociales de la paralisis cerebral en madres de niflos que asisten a un centro de neurorrehabilitacion en Cali-Colombia

trabajo social, de la familia y la comunidad,
probablemente puede contribuir a que puedan
transitar de la resignacion a la aceptacion.
Zarei et al. (34) proponen que se colabore a las
madres para que puedan mantener el control
ante las situaciones que se presenten, aceptar
los eventos no modificables de la vida, reducir
el estrés e incrementar la autoeficacia social,
emocional y psicoldgica.

Conclusiones

De acuerdo con los resultados obtenidos, para
lasmadres, laPC esla alteracion de movimiento
que junto con la dificultad de aprendizaje
y comunicacién generan gran demanda de
atencion por parte del cuidador y sentimientos
de resignacion. Ante esta perspectiva, surge
la discriminacion tanto para quien tiene la
PC como para su cuidador. Las RS sobre la
PC dejan evidenciar una visiébn negativa y
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poco esperanzadora de recuperacion, asi
como resiliencia de parte de los cuidadores.
La informacion brindada con este estudio
beneficia a fisioterapeutas y a profesionales
de la salud y la rehabilitacion, quienes
pueden sensibilizarse sobre la importancia
de establecer programas colaborativos que
favorezcan el encuentro entre profesionales
de la salud y las familias con el fin de brindar
educacion en salud y proporcionar apoyo para
favorecer procesos de aceptacion y resiliencia.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener conflicto de
intereses

Fuentes de financiacion

Ninguna

Referencias bibliograficas

1. Williams LZJ, McNamara D, Alsweiler JM. Intermittent Hypoxemia in Infants Born Late Preterm: A Prospective Cohort
Observational Study. J Pediatr [Internet]. 2019; 204:89-95. Disponible en: https://www.sciencedirect.com/science/article/

pii/S0022347618312228

2. Kolman SE, Glanzman AM, Prosser L, Spiegel DA, Baldwin KD. Factors that Predict Overall Health and Quality of Life
in Non-Ambulatory Individuals with Cerebral Palsy. lowa Orthop J. 2018; 38:147-152.

3. Fonzi V, Sheriff B, Dalglish S, Anum A, Dwomo Agyei E, Diggs D, et al. The multifaceted care-seeking practices
among caregivers of children with cerebral palsy: Perspectives from mothers and providers in Ghana. PLoS One. 2021;

16(10):¢0258650.

4. Mohd Nordin NA, Hui Shan E, Zanudin A. The Unmet Needs of Parents of Highly Dependent Children with Cerebral
Palsy. Int J Environ Res Public Health [Internet]. 2019; 16(24):1-11. doi: https://doi.org/10.3390/ijerph16245145

5. Burkhard A. A different life: caring for an adolescent or young adult with severe cerebral palsy. J Pediatr Nurs. 2013;

28(4):357-363.

6. Barreto R, Coral RC, Stella M, Gallardo K, Tamara V. Cuidadores y cuidadoras familiares de personas con enfermedad
cronica en Colombia: mas similitudes que diferencias. Salud Uninorte. 2015; 31(2):255-265.

7.  Martinez Lazcano F, Avilés Cura M, Ramirez Aranda JM, Riquelme Heras H, Garza Elizondo T, Barron Garza F. Impacto
de una intervencion psicosocial en la carga del cuidador de nifios con paralisis cerebral. Atencion Primaria. 2014;

46(8):401-407.

8. Korzeniewski SJ, Slaughter J, Lenski M, Haak P, Paneth N. The complex aetiology of cerebral palsy. Nat Rev Neurol.

2018; 14(9):528-443.

Hacia la Promocion de la Salud, Volumen 29, No.1, enero - abril 2024, pags. 89-101



100

23.

24.
25.

26.

27.

28.

Ana Marcela Bolanos-Roldan, Cecilia Andrea Ordonez-Hernandez, Celia Escobar-Hurtado

Rosenbaum P, Paneth N, Leviton A, Goldstein M, Bax M, Damiano D, et al. A report: the definition and classification of
cerebral palsy April 2006. Dev Med Child Neurol Suppl. 2007; 109:8-14.

. Novak I. Evidence-based diagnosis, health care, and rehabilitation for children with cerebral palsy. J Child Neurol. 2014;

29(8):1141-1156.

Ramanandi VH, Jayswal MD, Panchal DN. A qualitative study to conceptualize levels of awareness, acceptance and
expectations in parents of children with cerebral palsy in Gujarat, India. Int J] Contemp Pediatrics. 2018; 5(2): 442-447.
Hurtado LR, Arrivillaga M. Determinacion social del acceso a servicios de salud de poblacion infantil en situacion de
discapacidad. Rev Cuba Salud Publica. 2018; 44(1):100-109.

Banchs M. Aproximaciones procesuales y estructurales al estudio de las representaciones sociales. Papers on social
representations. 2000; 9:3.1-3.15.

Rateau P, Lo Monaco G. La Teoria de las Representaciones Sociales: Orientaciones conceptuales, campos de aplicaciones
y métodos. CES psicologia. 2013; 6(1): 22-42.

. Negura L, Plante N, Lévesque M. The role of social representations in the construction of power relations. J Theory Soc

Behav [Internet]. 2020; 50(1):1-17. Disponible en: https://bit.ly/3xD5sCB

Tobén Berrio L, Sabatier C, Palacio Safiudo J, Navarro O. La representacion social de los derechos de los nifios:
legalidad construida por padres y madres. Revista Colombiana de Sociologia [Internet]. 2021; 44(2):243-265. https://bit.
ly/440EBMX

Verges P. Approche du noyau central: propriétés quantitatives et structurales. En Ch. Guimelli (Ed.), Structures et
transformations des représentations sociales. Genéve: Université de Lausanne et de Genéve.1994. pp 233-25318.

. Abric JC. Practicas y Representaciones sociales. 1* Ed. México: Ediciones Coyoacan: 2001. Recuperado de https://www.

academia.edu/4035650/ABRIC Jean Claude org Practicas Sociales y Representaciones
Minayo C. La artesania de la investigacion cualitativa. Buenos Aires, Argentina: Lugar Editorial. 2009.
Borgatti SP. ANTHROPAC 4.0. Methods guide Columbia: Analytic Technologies, 1992.

Christensen R, MacIntosh A, Switzer L, Fehlings D. Change in pain status in children with cerebral palsy. Dev Med Child
Neurol. 2017; 59(4):374-379.

. Boztepe H, Cinar S, Ay A, Yildiz GK, Kili¢ C. Predictors of caregiver burden in mothers of children with leukemia and

cerebral palsy. J Psychosoc Oncol [Internet]. 2019; 37(1):69-78. Disponible en: https://www.tandfonline.com/doi/abs/10
.1080/07347332.2018.1489441

Wang Y, Huang Z, Kong F. Parenting stress and life satisfaction in mothers of children with cerebral palsy: The mediating
effect of social support. J Health Psychol [Internet]. 2020; 25(3):416-425. Disponible en: https://pubmed.ncbi.nlm.nih.
gov/29129110/

Johnson D, Johnson F. Joining Together: Group Theory and Group Skills. 11th edition. Pearson; 2012. 656 p.

Moriwaki M, Yuasa H, Kakehashi M, Suzuki H, Kobayashi Y. Impact of social support for mothers as caregivers of
cerebral palsy children in Japan. J Pediatr Nurs [Internet]. 2021; (63):e64-¢71. Disponible en: https://www.sciencedirect.
com/science/article/pii/S0882596321003079

Saquetto MB, de Santana Bispo A, da Silva Barreto C, Gongalves KA, Queiroz RS, da Silva CM, et al. Addition of an
educational programme for primary caregivers to rehabilitation improves self-care and mobility in children with cerebral
palsy: a randomized controlled trial. Clin Rehabil. 2018; 32(7):878-887.

Vadivelan K, Sekar P, Sruthi S, Gopichandran V. Burden of caregivers of children with cerebral palsy: an intersectional
analysis of gender, poverty, stigma, and public policy. BMC Public Health [Internet]. 2020; 20(1):645. Disponible en:
https://link.springer.com/article/10.1186/s12889-020-08808-0

dos Santos RM, Massi G, Hautsch Willig M, Branco Carnevale L, Berberian AP, de Souza Freire MH, et al. Children and
adolescents with cerebral palsy in the perspective of familial caregivers. Revista CEFAC. 2017; 19(6):821-830.


https://www.academia.edu/4035650/ABRIC_Jean_Claude_org_Practicas_Sociales_y_Representaciones
https://www.academia.edu/4035650/ABRIC_Jean_Claude_org_Practicas_Sociales_y_Representaciones

Representaciones sociales de la paralisis cerebral en madres de niflos que asisten a un centro de neurorrehabilitacion en Cali-Colombia 101

29. Smythe T, Adelson JD, Polack S. Systematic review of interventions for reducing stigma experienced by children with
disabilities and their families in low- and middle-income countries: state of the evidence. Trop Med Int Heal [Internet].
2020; 25(5):508-524. Diposnible en: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/tmi.13388

30. Dako-Gyeke M, Boateng DA, Mills AA, Kodom RB, Appiah-Kubi J. Known by the Children’s Condition: Associative
Stigma Among Family Carers of Children with Cerebral Palsy. Glob Soc Welf [Internet]. 2021; 8(4):379-392. Diponible
en: https://link.springer.com/article/10.1007/s40609-021-00203-w

31. Diaz Garcia SP. (2019). De la negligencia estatal en la prestacion de los servicios en salud y asistencia social a la poblacion
con discapacidad estudio de caso [tesis de especializacion en Internet]. [Cucuta]: Universidad Libre, seccional Cucuta.
Disponible en: https://repository.unilibre.edu.co/handle/10901/15516

32. Pinquart M. Featured Article: Depressive Symptoms in Parents of Children With Chronic Health Conditions: A Meta-
Analysis. J Pediatr Psychol. 2019; 44(2):139-149.

33. Sawyer MG, Bittman M, LA Greca AM, Crettenden AD, Borojevic N, Raghavendra P, et al. Time demands of caring
for children with cerebral palsy: what are the implications for maternal mental health? Dev Med Child Neurol. 2011;
53(4):338-343.

34. Zarei F, Asadpour E, Mohsenzadeh F. The efficacy of acceptance and commitment based therapy on marital satisfaction

and self-efficiency of mothers with children with cerebral palsy. Journal of Psychological Science [Internet]. 2021;
20(105):1493-511. Disponible en: https://bit.ly/43VVqbL

Hacia la Promocion de la Salud, Volumen 29, No.1, enero - abril 2024, pags. 89-101



