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RESUMEN

El proposito del presente trabajo es proponer la Terapia de Aceptacion y Compromi-
so (ACT) como alternativa terapéutica para padres que reciben el diagnostico de un/a hijo/a
con paralisis cerebral. En la primera parte se describe la paralisis cerebral, se presentan las
fases por las que pasan los padres cuando reciben el diagnéstico de su hijo/a y las dificultades
de estos padres. Ademas, se describe ACT y se revisa su aplicacion en otras patologias y en
paralisis cerebral. En la segunda parte, se propone un programa de intervencion para padres
de nifios con paralisis cerebral, cuyo objetivo principal es facilitar la aceptacion de sus expe-

riencias privadas aversivas consecuentes del diagndstico de sus hijos/as.

PALABRAS CLAVE: Terapia de Aceptacion y Compromiso, paralisis cerebral, programa de

intervencion

ABSTRACT

The purpose of the present work is propose the Therapy of Acceptance and Com-
mitment (ACT) as a therapeutic alternative for parents who receive the diagnosis of a child
with cerebral palsy. In the first part we describe cerebral palsy, appear the phases for which
the parents happen when they receive the diagnosis of its child and the difficulties of these
parents. Moreover, we describe ACT and review its application in other pathologies and cere-
bral palsy. In the second part, we propose an intervention program for parents of children with
cerebral palsy whose main objetive is to facilitate the acceptance of their private aversive ex-

periences resulting from the diagnosis of their children.

KEY WORDS: Therapy of Acceptance and Commitment, cerebral palsy, intervention pro-

gram



1. Introduccion

1.1 Caracteristicas de la Paralisis Cerebral (PC)

La paralisis cerebral (PC) es una discapacidad producida por una lesion en el cere-
bro, que afecta a la movilidad y a la postura de la persona, limitando su actividad. Ademas,
puede acompanarse de una discapacidad sensorial o intelectual en mayor o menor grado, por
eso se entiende que es una pluridiscapacidad. Es la causa mas frecuente de discapacidad en
nifios y nifias, y la presentan una de cada 500 personas.

Algunos de los rasgos principales de la PC son:

* Lesion producida antes de que el cerebro haya terminado de desarrollarse y cre-
cer. Puede ser durante la gestacion, el parto o los tres primeros afios de vida, donde el sis-
tema nervioso central (SNC) esta madurando.

* La lesion interfiere en el desarrollo del SNC, ya que el dafio interfiere en el pro-
ceso madurativo del encéfalo y asi, en el desarrollo del nifio/a.

* Desorden permanente, pues hay una lesion neuroldgica irreversible y persistente.

* Lesion inmutable, aunque los sintomas y consecuencias pueden cambiar, mejorar
0 empeorar.

* Alteracion del sistema neuromotor que influye en aspectos fisicos como la postu-
ra o el movimiento.

* Esta lesion puede afectar a funciones como: atencion, percepcion, memoria, len-
guaje, razonamiento. El nimero de funciones afectadas depende del tipo, lugar, localiza-
cion, amplitud y disyuncion de la lesion neuroldgica; ademas, también depende del mo-

mento en el que se produce, es decir, del nivel de maduracion

La PC no tiene cura, no requiere ningln tratamiento, ni farmacologico ni terapéutico.
Sin embargo, si se pueden tratar los sintomas desde cuatro areas principalmente: fisioterapia,
logopedia, apoyos educativos y terapia ocupacional. Con una atencion adecuada, se pueden
mejorar los movimientos, desarrollar su comunicacion y potenciar sus habilidades sociales,

pudiendo alcanzar niveles de autonomia y llevar una vida plena.



No hay dos personas con PC iguales, algunas pueden requerir del apoyo de terceras
personas para casi todas sus tareas diarias mientras que otras viven apenas sin manifestar su
discapacidad.

Podemos encontrar distintos tipos de PC y distintos criterios de clasificacion. Por
ejemplo, atendiendo al tono y la postura de la persona:

1. PC espastica: caracterizada por la dificultad para controlar algunos o todos sus
musculos, a menudo los que sostienen sus brazos, sus piernas o su cabeza. Se produce
porque las células nerviosas de la capa externa del cerebro o corteza no funcionan correc-
tamente. Este tipo supone un porcentaje de un 60-70% de todas las personas diagnostica-
das con PC.

2. PC disquinética o atetoide: caracterizada por movimientos lentos, involuntarios
y descoordinados que dificultan la actividad voluntaria. Sus musculos suelen cambiar ré-
pidamente de flojos a tensos, sus piernas y brazos se mueven de manera descontrolada, y
no controlan su lengua, respiracion y cuerdas vocales, por lo que dificultan que se les en-
tienda. Se produce por un mal funcionamiento de la parte central del cerebro.

3. PC ataxica: caracterizada por la dificultad para controlar el equilibrio producida
por una lesion del cerebelo. Segun el nivel de la lesion, pueden llegar a andar aunque de
manera inestable.

4. PC mixta: el cerebro presenta lesiones en varias de sus estructuras, por lo que

existiran combinaciones de las caracteristicas de los tipos anteriores.

La PC tiene diversas causas como resultado de la interaccion de multiples factores
de riesgo. Puede aparecer en distintas etapas del desarrollo del nifio/a, esto es, antes de nacer,
durante el parto o en los primeros afos de vida. Dependiendo de la etapa en la que se produz-
ca, las causas seran distintas.

Durante la etapa prenatal las causas de aparicion de PC pueden ser: hipoxia o falta de
oxigeno, infecciones en la madre embarazada como la rubeola, la exposicion a rayos x 0 a
sustancias toxicas, diabetes, incompatibilidad sanguinea o incompatibilidad Rh. En la etapa
perinatal, las posibles causas son el desprendimiento de la placenta, anoxia o estado de oxige-
nacion insuficiente, isquemia, prematuridad o traumatismos. Por ultimo, durante la etapa

postnatal, su aparicion puede ser resultado de enfermedades infecciosas, accidentes cardio-



vasculares o meningitis. No hay que olvidar que, otra posible causa de PC es familiar, debido
a la predisposicion genética.

Atendiendo a todo lo anterior, se destaca que la PC espastica es la mas frecuente de
todos los tipos y ademas, en los bebés prematuros aparece durante la etapa perinatal mientras
que en los nifios nacidos a término es mas frecuente durante la etapa prenatal. Por otro lado,
aunque la PC disquinética es menos frecuente que la PC espdstica, su origen es en la mayoria
de los casos perinatal con asfixia/isquemia grave.

Ademas, actualmente en nuestro pais la supervivencia de los bebés prematuros es
cada vez mayor gracias a los avances de la medicina. Sin embargo, esto conlleva una serie de
secuelas entre las que encontramos la PC, siendo la secuela neuroldgica mas frecuente en be-

bés prematuros o en bebés con bajo peso al nacer.

1.2 Diagnéstico y afrontamiento de la familia

La llegada de un nuevo miembro a la familia, por lo general, es un momento muy
importante y significativo. De pronto los padres experimentan muchas emociones distintas;
por un lado se llenan de alegria, piensan en su nueva vida, su futuro, crean unas expectativas
alrededor del nuevo ser, pero por otro lado, sienten anhelo, miedo, incertidumbre, porque tie-
nen que aprender a desempefiar un papel distinto hasta entonces. Esperan que su hijo/a esté
sano/a, sea ‘“normal”, y crezcan y lleguen a ser adultos autosuficientes, sin pararse en la idea
de que pueden tener un hijo/a que sea algo menos que perfecto.

Normalmente son los padres los que primeros en ver que algo no va bien en el
desarrollo de su hijo/a, por lo que acuden al pediatra. Es posible que el periodo de tiempo que
pasa desde que los padres tienen la primera sospecha de anomalia, pasando después por dis-
tintos especialistas, hasta que se confirma el diagndstico, sea uno de los momentos mas duros
para los padres.

Por ello, cuando se produce la llegada de un hijo/a con PC es una noticia inesperada
y que supone un cambio en la estructura familiar. Ademas, es un suceso que puede alterar el
establecimiento de una buena relacion para el nifio/a, ya que la familia se encuentra en un es-

tado de confusion y desconcierto.



No obstante, la forma de responder a la llegada de un nifio con caracteristicas dife-
rentes depende de varios factores, como por ejemplo la manera en que los padres fueron cria-
dos, el tamafio de la familia, el nimero de hijos, su habilidad y experiencia para enfrentarse a
este tipo de problemas, su nivel socioecondmico, su nivel de estudios, la forma en que el mé-
dico les dio la noticia del diagnostico (Ortega, 2002).

Aunque resulta imposible establecer el proceso exacto por el que pasan los padres, en
general algunos autores identifican una serie de fases del proceso de duelo en el momento del
diagnostico. Dichas fases serian las siguientes:

» Confusion: el diagndstico provoca un estado de shock en los padres, impidiendo
que comprendan lo que les estan diciendo.

 Pérdida: sentimiento de pérdida del hijo/a ideal que esperaban.

» Negacion: negarse a aceptar que su hijo/a tenga PC. Aparecen pensamientos tales
como “no es verdad”, “no puede estar pasandome a mi”...

* Enfado, cdlera, resentimiento, culpa: se rebelan ante el destino. Si tienen creen-
cias religiosas, dirigen su ira hacia Dios, con preguntas como ““;por qué yo?”. Es posible
que aparezca la culpabilidad y la sensacion de haber hecho algo mal.

 Asimilacion y aceptacion: la familia es capaz de enfrentarse a la situacion, hacer

frente a sus problemas y buscar soluciones eficaces.

No hay que olvidar que la reaccion ante el diagndstico varia de una familia a otra, de
un padre a otro, de una madre a otra, y que si viven este proceso, no tienen porqué pasar por
cada una de las fases anteriores ni deben de seguir un orden. Es posible que incluso en un

mismo dia o un breve momento pasen por distintas de ellas y con distinta intensidad.

1.3 Principales dificultades de los padres.

El diagndstico de un hijo/a con PC altera, en mayor o menor medida, la vida familiar.
En muchos casos, los padres tienen una serie de sentimientos que les paralizan y que surgen
como un mecanismo de defensa, a través de la negacion por ejemplo. Los padres tienen una

vision muy limitada de la situacion, se sienten aturdidos y les llevara a necesitar un periodo de
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adaptacion, pues se generan muchos cambios tanto individuales como en toda la familia; los
padres tienen nuevas responsabilidades, obligaciones y compromisos, que cambiaran tanto
sus tareas diarias, las relaciones entre ellos y con los demas, etc.

Aparecen sentimientos de culpa, verglienza en presencia de otras personas, compor-
tamientos reactivos que les lleva incluso a esconderse ellos mismos y a sus hijos de amigos y
familiares, sintiendo frustracion.

Debido a las necesidades que pueden requerir los nifios con PC, el trabajo y el tiem-
po de los padres se ve reducido por el cuidado y dedicacién hacia sus hijos, influyendo asi en
los ingresos econdmicos de la familia. Respecto a la salud, aumenta el nimero de eventos es-
tresantes para la familia repercutiendo no solo fisicamente, sino también psicolégicamente,
que requieren a veces intervencion y apoyo especializado.

En resumen, la mayoria de los padres de nifios con PC experimentan mayor estrés
(Parkes, Caravale, Marcelli, Franco y Colver, 2011), sintomas ansiosos y depresivos (Barlow,
Cullen-Powell y Cheshire, 2006; Lach et al., 2009), asi como mayor carga de atencion (Saw-
yer et al., 2011) y, como se menciona en el apartado anterior, un proceso de duelo adaptativo
(Whittingham, Wee, Sanders y Boyd, 2013a, 2013b).

Cabe también destacar que la relacion entre los miembros de la familia, sobre todo
entre los padres, puede verse influida por el cambio en la estructura familiar. Al haber un
miembro que necesita de mas atencion y tiempo, se olvida la vida en pareja y las necesidades
y cuidados que precisa; incluso si se tiene mas hijos también pueden pasar a tener menos dis-
posicion de sus padres.

No obstante, las preocupaciones y sentimientos de los padres cambian conforme el
nifo/a crece. En los primeros afios tras la noticia, tienen que pasar por un momento de
adaptacion y de asimilacion, les preocupa que su hijo/a sufra, se preocupan por el futuro
cercano de sus hijos/as, de su maximo desarrollo, motor y cognitivo, de la etapa escolar, de
las relaciones sociales. Sin embargo, cuando los hijos/as con PC llegan a la adultez o los
padres son mayores, sus preocupaciones son distintas, pues en esos momentos lo que mas les
preocupa es el futuro de sus hijos con respecto a qué serd de ellos cuando falten, quién los
cuidard y les ayudara.

En conclusion, la llegada de un hijo/a con PC a la familia tiene consecuencias tanto

econdémicas como fisicas y psicolégicas. En algunos casos los padres se adaptan a la situacion
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y aceptan el diagnostico aunque esto requiera un tiempo pero sin embargo, muchos de los
padres experimentan un proceso de duelo, ya que viven este hecho como una situacion

estresante, ansiosa e incluso experimentan sintomas depresivos.

1.4 Terapia de Aceptacion y compromiso (ACT)

La Terapia de Aceptacion y Compromiso (ACT) es una de las terapias de tercera ge-
neracion (Hayes, Strosahl y Wilson, 1999) desarrollada dentro de un marco teorico y filoséfi-
co coherente. ACT es una intervencion psicoldgica Unica, que utiliza estrategias de aceptacion
y atencion plena, junto con estrategias de compromiso y cambio de comportamiento, para
aumentar la flexibilidad psicologica, que se refiere al hecho de ponerse en contacto plenamen-
te con las experiencias privadas propias (pensamientos, sentimientos, emociones...), y en base
a lo que la situacion permite, cambiar o persistir en la trayectoria personal elegida al servicio
de los valores personales, es decir, actuar en direccion a lo que verdaderamente importa a
cada uno.

Esté4 basada en la Teoria del Marco Relacional (TMR), una teoria contextual funcio-
nal del lenguaje y la cognicion que permite explicar tanto el origen de los problemas como la
utilidad de las herramientas clinicas usadas en ACT.

La ACT refiere como marco psicopatologico el Trastorno de Evitacion Experiencial
(TEE). La Evitacion Experiencial es no estar dispuesto a ponerse en contacto con las propias
experiencias privadas aversivas (pensamientos, emociones, recuerdos...) e intentar controlar o
evitar su aparicion, la frecuencia de esos eventos privados y las situaciones en las que apare-
cen. Se considera que la mayor parte del sufrimiento de las personas con TEE se debe a su
constante huida del malestar; por lo que aceptarlo y estar dispuesto a experimentarlo es un
elemento esencial de la terapia.

Por otro lado, la Aceptacion psicologica es no evitar, controlar o cambiar los eventos
privados particulares. Seria algo asi como notarlos y hacerles un hueco, no enfrentarse a las

emociones y/o pensamientos.



Hayes, et al., (1995, citado en Ferro 2000, p.446) sefala que:

La Evitacion Experiencial y la Aceptacion Psicologica son dos formas de comportarse in-
compatibles ante una situacion. La ACT no pretende reducir la frecuencia ni la intensidad de las res-
puestas emocionales, sino tratar la evitacion emocional y la falta de habilidad para hacer y tomar com-

promisos para cambiar la propia conducta.

El acronimo ACT contiene los principales objetivos de su terapia: A de Accept
(Aceptar), C de Choose (Elegir) y T de Take Action (Actuar). La finalidad de esta terapia es
que los clientes acepten sus eventos privados, asi pueden elegir una direccion valorada y pasar
a la accion.

ACT utiliza tres métodos fundamentales como son las metaforas, las paradojas y los
ejercicios experienciales. Las metaforas son ttiles ya que no son especificas ni prescriben
nada concreto, ofrecen una imagen de como funcionan o pueden funcionar las cosas en un
contexto determinado y ademas, se recuerdan facilmente y pueden usarse en muchos contex-
tos. Las paradojas terapéuticas son adecuadas para deshacer la literalidad de lo que se afirma.
Por ultimo, los ejercicios experienciales permiten entrar en contacto con los eventos privados
y asi debilitar la amenaza que supone a los clientes (Barraca, 2007, pp. 767-768).

Estos métodos son utiles para trabajar los seis componentes de ACT que son: 1)
Desesperanza creativa, 2) El control de los eventos privados como problema, 3)
Desliteralizacion o desactivacion de las funciones verbales, 4) Establecer el Yo como contexto
mas que como contenido, 5) Clarificacion de valores y 6) Estar abierto a los eventos privados

y comprometerse con la direccion elegida.

1.5 Evidencia de la aplicacion de ACT con padres

Uno de los estudios que proporcion6 evidencia de que la ACT puede ser eficaz es el
de Blackledge y Hayes (2006) llevado a cabo con padres de nifios diagnosticados con autis-
mo. Estos padres experimentan altos niveles de estrés cronico, asi como culpa y responsabili-
dad por las condiciones de sus hijos/as, incluso llegan a sentirse avergonzados. Segun este

estudio, hubo una reduccion de los niveles de depresion y malestar que indicaban los padres



tras la intervencion con ACT, por lo que es una evidencia de que puede ser eficaz como trata-
miento. En general, hubo una mejora de los sintomas psicologicos y una reduccion de la evi-
tacion experiencial y de la fusion cognitiva.

Otro de los trabajos que evidencia la eficacia de ACT es el de Ferro (2000) que pre-
senta el caso de un nifio con trastorno negativista desafiante. En este trabajo se integré ACT
con la terapia de interaccion padres-hijos (PCIT). Desde ACT se trabajo con los padres la cla-
rificacion de valores parentales, encontrandose como resultados que permitié que los padres
se ajustasen mejor al tratamiento, y ademads se consiguid que se enfrentasen al problema sin
evitaciones y estuviesen dispuestos a sentir las experiencias desagradables, mejorando ademas
los resultados de PCIT.

En otro estudio piloto, llevado a cabo por Burke, Muscara, McCarthy, Dimovski,
Hearps, Anderson, y Walser (2014), aplicaron un programa llamado Take A Breath (TAB),
que combina ACT con el entrenamiento de habilidades en resolucion de problemas. El pro-
grama era dirigido a padres cuyos hijos estaban diagnosticados de una enfermedad que ame-
naza a la vida, como el cancer o una cirugia cardiaca para salvar sus vidas. Como resultados
encontraron una mejora en la flexibilidad cognitiva, una reduccion de la angustia emocional y,
una reduccion en los sintomas de estrés postraumatico de los que ellos mismos informaban.

Por otro lado, otro estudio donde se aplico ACT y que fue realizado con tres madres
cuyos hijos tenian autismo (Gould, Tarbox y Coyne, 2018). El objetivo era investigar los efec-
tos de un protocolo breve de ACT en el comportamiento de los padres orientado a sus valores.
Durante las seis sesiones que se llevaron a cabo, se trataron la siguientes habilidades de ACT:
la identificacion de valores, la atencion plena, la defusion, la aceptacion y la accidon compro-
metida. Los resultados sugieren que utilizar ACT puede producir aumentos en el comporta-
miento dirigido a los valores en padres de nifios con autismo y que ademds pueden incremen-
tarse a lo largo del tiempo como se vio en la fase de seguimiento del estudio. Ademas, estas
madres informaron de otros efectos colaterales como una mayor autonomia de sus hijos, una

mejora en la relacion de pareja y una mejora en el descanso.



1.6 Aplicacion de ACT en PC. Programa de intervencion

Cuando los padres reciben el diagndstico de un hijo/a con PC, a menudo sufren una
serie de emociones, sentimientos, pensamientos y consecuencias psicologicas tales como es-
trés, culpa, ansiedad, depresion... Debido a esto, sumergidos en sus emociones y pensamien-
tos negativos, y en la constante lucha por evitar o eliminar esos eventos privados, una lucha
de "necesidad de sentirse bien” que acaba por ser perjudicial, pues se alejan de sus valores
como padres; por ejemplo, para algunos algo importante podria ser tener un hijo “normal”,
pero tras el diagndstico de PC de su hijo/a, se sienten frustrados y vacios. Se podria decir que
estan atrapados en una Evitacion Experiencial, por esa lucha por controlar las propias expe-
riencias privadas.

Actualmente existe evidencia de aplicacion de ACT con padres con hijos/as con PC.

Whittingham (2013) hizo una revision sistematica sobre la literatura existente de la
aplicacion de las terapias de tercera generacion en padres de nifios con discapacidades y una
llamada a la realizacioén de ensayos controlados aleatorios para establecer su eficacia en este
tipo de poblacion. Encontr6 que habia poca literatura acerca de este tema pero que los cuatro
articulos revisados sugerian que las intervenciones con terapias de tercera generacion en pa-
dres de nifos con discapacidad pueden producir una mejora en la adaptacion de los padres y
los nifios de familias con hijos/as con discapacidades, junto con la disminucion del estrés y de
los sintomas psicoldgicos de estos padres, y una disminucion de la agresividad infantil y de
los sintomas emocionales de los nifios.

El mismo autor, en el mismo afio, publicé un proyecto en el que proponia un ensayo
controlado aleatorio combinando la ACT para intervenir en el manejo del estrés adaptado para
padres de nifios con PC y el Stepping Stones Triple P (SSTP), un programa de crianza positiva
dirigido a padres de hijos con necesidades especiales. Consistiria en agrupar a los padres con
nifios con PC en tres grupos con distinto tratamiento; a un grupo se le aplicaria solo SSTP, a
otro la combinacion de SSTP y ACT y el tercer grupo seria un grupo control al que se le apli-
caria SSTP tras finalizar el tratamiento en los grupos anteriores.

En 2015, Whittingham realiz6é un ensayo controlado aleatorio como bien habia pro-
puesto afios antes. La aplicacion de SSTP estaria enfocada a mejorar las habilidades de los

padres en la crianza mientras que ACT se enfoca en el significado psicoldgico de la crianza,



mejorando la flexibilidad psicologica y aumentando la capacidad de los padres para usar las
habilidades en un contexto emocional estresante. Los resultaros mostraron que la combina-
cion de SSTP y ACT redujo los sintomas depresivos y el estrés de los padres; esto se asocio a
su vez con una mejora en el desempefio funcional del nifio, informado por los padres, en el
dominio de movilidad. Por tanto, demostroé la eficacia de la combinacion de una intervencion
parental SSTP con ACT, pues mejoro el rendimiento funcional y la calidad de vida de los ni-
flos con discapacidad y el ajuste de los padres.

Hasta ahora los programas revisados combinan ACT junto con otro tipo de terapias,
es por ello que para obtener una vision mas clara de los efectos que tiene su aplicacion, seria
conveniente aplicar ACT de manera unica. Ademas del objetivo de ver la eficacia de ACT, es
interesante ofrecer este programa para padres de nifios con PC ya que en nuestro contexto cul-

tural no existen datos de aplicacion de ACT en esta poblacion.

2. Planificacion acciones de intervencion

2.1 Objetivos

El objetivo general del programa es facilitar la aceptacion de los sentimientos o
emociones consecuentes del diagndstico de PC de sus hijos/as.
Los objetivos especificos son:
1. Concienciar de las consecuencias de controlar y querer evitar los eventos
privados.
2. Desarrollar una perspectiva del “yo” como un contexto en el que emergen
los eventos privados.

3. Clarificar nuevos caminos valiosos y comprometerse a seguirlos.

2.2 Poblacion

Los participantes serian entre 6 y 10 padres, siendo mas conveniente que asistan

ambos miembros de la pareja, y cuyos hijos/as tengan de 1 a 5 afos, pues es la edad
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comprendida en la que se diagnostican la mayoria de casos de PC; y vayan a la Asociacion de
Parélisis Cerebral de Jaén (ASPACE Jaén).
No obstante, por cuestiones éticas, una vez finalizado el programa en su totalidad se

pondria a disposicion de todos los padres que quieran beneficiarse del mismo.

2.3 Recursos personales y materiales

Los recursos necesarios para poder llevar a cabo la intervencion son:

» Un/a psicologo/a que tenga formacion y experiencia previa en ACT.

 Una sala en ASPACE Jaén donde poder llevar a cabo el tratamiento.

* Los dos instrumentos de evaluacion, descritos mas abajo, y boligrafos y papel para

el desarrollo de algunas actividades.

2.4 Cronograma

El programa tendré un total de 5 sesiones desarrolladas a lo largo de 5 semanas, de

una hora y media de duracion cada una, mientras que sus hijos/as estan en terapia.

2.5 Procedimiento

Unas semanas antes del comienzo del programa, se informara a los padres sobre las
caracteristicas del mismo, y asi aquellos que muestren interés podran participar.

Una vez se hayan decidido a participar, y antes de iniciar el programa, el/la
psicologo/a se pondra en contacto con ellos para tener una entrevista con los dos miembros de
la pareja si deciden participar ambos en el programa o de manera individual. El objetivo es
que haya una primera toma de contacto, donde el/la terapeuta pueda conocer mejor los
problemas de cada uno de ellos, como lo estan pasando, informarse de la situacion de cada

padre y madre.
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Ademas, se les pedird que completen en ese mismo dia dos pruebas de evaluacion. El
objetivo de esto es comprobar al final del programa si ha habido cambios o no en los padres y
madres, es decir, poder hacer una comparacion pre-post tratamiento. Las dos pruebas
utilizadas para ello seran:

* El Cuestionario de Aceptacion y Accion - II (AAQ-II; Bond, et al., 2011)
(Anexo 1) en su version adaptada y validada en espafol (AAQ-II; Ruiz ef al., 2013)
que ha demostrado tener gran validez externa y mejores propiedades psicométricas y
mejor estructura factorial que la primera version de AAQ (Hayes, et al., 2004). Se
desarroll6 con el fin de obtener una medida de la evitacion experimental y la
inflexibilidad psicologica, siendo una medida vélida y fiable. Consta de 7 items, que
hacen referencia al rechazo a experimentar emociones y pensamientos no deseados y a
la incapacidad de alcanzar metas y valores personales relacionados con emociones,
pensamientos o situaciones dificiles; y que se responden utilizando una escala Likert
de 7 puntos.

* El Cuestionario de Fusion Cognitiva (CFQ; Gillanders, ef al., 2014) (Anexo
2) en su version validada en espafol (CFQ; Romero-Moreno, ef al., 2014) que mostro
una buena estructura factorial y buena consistencia interna. E1 CFQ es una medida
general de la fusion cognitiva y cuenta con 7 items que se responden con una escala

Likert de 7 puntos.

Una vez acabado el programa, se pasaran las mismas pruebas y se podran comparar
los resultados, para ver si ha habido un cambio o no en los padres y también para comprobar

la efectividad del programa.

A continuacién se presenta una descripcion de las sesiones:
Sesion 1:

Para comenzar esta sesion, en primer lugar se les recordara a los padres que todo lo
que se trate alli es confidencial.

Se establecera una primera toma de contacto tanto entre los padres y madres que par-
ticipan como entre ellos y el psicologo. Para ello el psicologo animara a cada uno de ellos a

que cuenten su experiencia, su reaccion ante el diagnostico, que emociones desencadend y
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que los demas interactuen contando si en algin momento se han sentido igual, o si han tenido
una situacion parecida... Esto permitird que se sientan integrados, que se conozcan, y que se
sientan comprendidos y sobre todo se sientan escuchados.

Se establecera un buen rapport a través de la “metéafora de los dos
escaladores” (Wilson y Luciano, 2002), asi de esta forma lo que se quiere es hacerles ver que
parten desde un nivel de igualdad. Que el/la psic6logo/a no es mas que ellos ni esta en un ni-
vel superior, que también tiene sus propios problemas, su propia vida. Se les pone en situa-
cion de que el/la terapeuta esta subiendo su montafia y cada uno de ellos la suya propia. ;Qué
ocurre? Que ¢l o ella desde su montaia ve mejor los caminos de ellos, los obstaculos, las pie-
dras, si de repente hay arenas movedizas, ve sus montafas desde otra perspectiva, y tiene he-
rramientas que puede ir ofreciéndoles para guiarles de forma que poco a poco puedan ir su-
biendo su montafa y que finalmente consigan hacerlo de manera independiente. Asi después,
ante cualquier otro problema que les surja en la vida, podran resolverlo de manera indepen-

diente.

Sesion 2:

Para empezar esta sesion, se hard un analisis funcional de los eventos privados de
cada uno de los participantes. Se les pedird que piensen y anoten en un papel las emociones o
pensamientos que tienen y a ser posible en qué situaciones aparecen, o si los tienen constan-
temente. Cada uno experimentara diferentes emociones o pensamientos, tales como culpa,
vergiienza, tristeza, miedo, ansiedad; aunque estén ante una misma situacion, tener un hijo/a
con PC. Cada uno iré4 trabajando sus propios eventos privados, junto con el/la terapeuta para
ver coOmo reaccionan cuando los experimentan, las consecuencias a corto plazo, es decir, lo
que consiguen, y las consecuencias a largo plazo, que seria lo que pierden. Se les pondra un
ejemplo, como puede ser que ante una situacion que nos genere ansiedad, tendamos a alejar-
nos de alli. Esto a corto plazo nos producira alivio, pero a largo plazo crea una asociacion en-

tre ansiedad y huir, que no va a solucionar esa ansiedad, sino que va a aumentarla.

Para concluir esta sesion, con la “metéafora de las arenas movedizas” (Wilson y Lu-

ciano, 2002) se trabajara la desesperanza creativa. El terapeuta comenzara diciendo: “Ima-
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ginaos en una situacion en la que estdis teniendo una emocion o pensamiento de los que an-
teriormente hemos trabajado. Cuando esto ocurre es como si entraseis en arenas movedizas.
JPor qué?” Y a partir de aqui se debate entre todos el porqué, si intentarian salir o no, qué
ocurriria si lo intentasen. El fin es que caigan en la cuenta de que al moverse para liberarse de
esas arenas movedizas, realmente se hunden mads, al igual que pasa con sus eventos privados y
la estrategia que llevan a cabo, que creen que funciona pero cada vez estan mas hundidos en
esas arenas movedizas; es a través de la aceptacion de esas emociones o pensamientos difici-
les como habra un cambio y como otras emociones o pensamientos podran surgir. En conclu-
sidn, que la evitacion de sus eventos privados acaba por volverse perjudicial para sus vidas,
porque estan evitando lo que les estd ocurriendo, es decir sus emociones o pensamientos, y al
final esto hace que se olviden de las cosas importantes de sus vidas, como por ejemplo disfru-

tar de su hijo/a, de su familia, y de vivir en general.

Sesion 3:

En esta tercera sesion se trabaja otro componente de ACT, el control de los eventos
privados como problema. Lo que se intenta explicar es que el problema es el control de sus
emociones 0 pensamientos, y no los propios eventos privados en si.

Cada uno de ellos tiene unas preocupaciones, se les pedird que piensen en sus emo-
ciones o pensamientos, o incluso recuerdos, que sean su mayor preocupacion, su problema.
Con la ayuda de la “metafora de la lucha con el monstruo” (basada en Hayes, ef al., 1999), el/
la terapeuta les preguntara: ““; Podriais decirme si vuestro problema se pareceria a una perso-
na que estuviese unida a un monstruo por una cuerda y con un foso entre ambos?”. Se dejara
un tiempo para que piensen y todos compartan su opinion. El/la terapeuta contintia plantean-
dole y preguntandoles: “;Qué hariais en ese lugar, tirariais de la cuerda o por el contrario os

[3

quedariais parados?”, ““;qué ocurriria si tiraseis y el monstruo también lo hiciese?”. Se abre
un debate en el que todos participan, durante el cual cada uno expresa su opinién y asi el tera-
peuta puede orientarles y plantearles qué harian basados en sus propias experiencias, pues
pueden limitar sus vidas a estar pendientes de la cuerda, es decir, a sus emociones o pensa-

mientos, o bien pueden soltar sus cuerdas y ver al monstruo.
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Sesién 4:

En esta sesion se trabajard un componente central de ACT: los valores. El fin de esta
sesion es que cada uno de los padres y madres clarifiquen sus valores como padres, como por
ejemplo, el tipo de padres que les gustaria ser con sus hijos.

Para ello, el/la terapeuta haréd uso de la “metafora del jardin (Wilson y Luciano,
2002) y comenzara poniéndoles en la situacion de que cada uno tiene su propio jardin, y que
las plantas del jardin son las cosas importantes de sus vidas, como pueden ser la familia, los
amigos, el trabajo, la pareja. Continta el/la terapeuta diciéndoles que no todas las plantas son
igual de importantes, pues algunas no son tan relevantes y han dejado por ello menos espacio
para ellas en su jardin, mientras que a otras les han ido dejando més espacio para crecer mas,
con mas fuerza, y entonces les preguntara: “;Qué cosas o dreas de vuestras vidas son valio-
sas, como si fueran las flores de vuestro jardin?”, *“; Cuanto os importa cada una de ellas?”.
Se deja entonces un tiempo para que reflexionen sobre ello, incluso que en un papel puedan si
quieren dibujar su propio jardin, ponerle nombre a cada una de las flores que tengan, la im-
portancia que le dan a cada una y su implicacion en ellas. Se indagara sobre la importancia y
la implicacion, pues a veces no es coherente una cosa con otra, entonces el/la terapeuta les
preguntara: ““; Estais cuidando las flores que mas queréis de vuestro jardin como queréis cui-
darlas?”, ““;qué se interpone en el cuidado de sus flores?”. El/la terapeuta continuara la meta-
fora, esta vez hablara de las malas hierbas que crecen en los jardines: “Se sabe que en los jar-
dines crecen malas hierbas, ;qué hacéis con las malas hierbas que crecen en vuestro
jardin? . “Si nada mas aparecer una mala hierba la arrancdis, ;eso haria que la mala hier-
ba desapareciera para siempre?”. En este punto se pretende que caigan en la cuenta de que
los eventos privados propios son esas malas hierbas que crecen en el jardin. Se pone en evi-
dencia que no porque uno esté presente, las malas hierbas, significa que el otro esté ausente,
las flores; sino que ambos pueden coexistir en el mismo jardin.

A partir de este punto, la metafora continiia queriendo poner en evidencia los resulta-
dos de su evitacion y de querer controlar sus eventos privados aversivos, el/la terapeuta sigue
asi: “Si solo os dedicaseis a arrancar estas malas hierbas que creen en vuestro jardin, ;qué
pasaria con las flores que crecen si no se cuidan?”, ““;y si la mala hierba también fuese parte

de tener un jardin? ’, ““;y si hubiese que aprender a vivir con todo lo que crece en el jardin?”.
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“Porque, si siempre estdis pendientes de la mala hierba... ;podéis disfrutar de las plantas
que os da vuestro jardin?”

Con esta metafora se quiere que los padres comiencen a ver los eventos privados
aversivos como parte de tener un “jardin bonito” y ademas que vean que sus persistentes in-
tentos de controlarlos o evitarlos hacen que se alejen de sus valores. Una buena forma de con-
cluir esta sesion y que a su vez sirva para reflexionar sobre sus valores, seria con la siguiente
pregunta: “;Qué hubiera cambiado en vosotros como padres si vuestro hijo/a no hubiera sido
diagnosticado de PC?”, ;”qué seria distinto en ese trayecto con respecto al actual?”.

Al finalizar la sesion se aclararan las posibles dudas.

Sesion 5:

En esta sesion los componentes a trabajar seran: la desliteralizacion o desactivacion
de las funciones verbales y establecer el Yo como contexto mas que como contenido.

El primer componente se refiere a despojar a una palabra de su literalidad, que una
palabra deje de tener significado. Para ello se realizard el ejercicio de “repetir muchas veces, y
sin parar, una palabra” (Wilson y Luciano, 2002) que trata de romper el vinculo entre las pa-
labras y su funcion. Durante este ejercicio se les pide que repitan una palabra, por ejemplo
“leche”, y que acto seguido diga lo que se le ha venido a la mente al decirla, por ejemplo su
sabor, su olor, su color. Tras comentarlo un tiempo y experimentarlo, repiten en voz alta, al
mismo tiempo que el terapeuta, la palabra “leche” durante dos o tres minutos. Con esto lo que
se pretende es que la palabra pierda sentido, que les resulte hasta extrafia y que pierda cual-
quier relacion con la leche real en este caso.

Una vez hecho el ejercicio con la palabra leche, se les pide a cada uno que recuerde
esa emocion o pensamiento trabajado en sesiones anteriores con las distintas metaforas y ha-
gan lo mismo que con la palabra leche, que la repitan. El/la terapeuta les pregunta entonces:
“;,Qué pasa con esa emocion o pensamiento cuando lo repetis sin parar?”, “;tiene el mismo
sentido u os resulta extraio?”. Es decir, con este ejercicio, al igual que con cualquier otra pa-
labra, se pretende que los padres caigan en la cuenta de que un pensamiento o una emocion
son solo eso, y que aunque sigan en sus mentes, no hay que permitir que controlen sus accio-

nes, que no sean una barrera en sus conductas hacia sus valores.
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El segundo componente consiste en aprender a separar el yo como contexto de las
emociones y pensamientos como contenidos, es decir, se trabaja la perspectiva de uno mismo
con respecto a sus eventos privados. Para ello el/la terapeuta utilizara la “metafora del tablero
de ajedrez” (basada en Hayes, et al., 1999): “Imaginad un tablero de ajedrez y sus figuras de
distinto color. Vamos a considerar que las piezas blancas son pensamientos positivos, de op-
timismo, y su mision es derrotar a las piezas negras, que son pensamientos negativos. ;Con
qué os identificdis cada uno de vosotros en esta lucha?”. A partir de este punto se permite que
cada uno diga con lo que cree que se identifica, intercambiardn opiniones y, tras un tiempo, el/
la terapeuta continuara: “Una cosa importante es que cada vez que las piezas blancas vencen
alguna negra, las negras se van multiplicando, y cada vez hay mas piezas negras”. Con esta
metafora se pretende que cada uno de los padres y madres caiga en la cuenta de que al igual
que con las fichas, con los pensamientos ocurre igual, intentan controlar esos pensamientos
negativos y sin embargo cada vez aparecen mas y mas, olvidandose que ellos son el tablero.

Se trata de que entiendan que por un lado estan sus emociones y pensamientos y por
otro ese yo que nota esas emociones y pensamientos; que son dos partes diferenciadas, y que
ellos son mucho mas que sus fichas negras y que sus fichas blancas, mucho mas que sus even-

tos privados.

Sesion 6:

Para finalizar el programa, el altimo componente trabajado sera estar abierto a los
eventos privados y comprometerse con la direccion elegida. El objetivo es ayudarles a
desistir en la lucha contra sus eventos privados, aceptar lo que no es posible modificar y com-
prometerse a seguir nuevos caminos valiosos. El/la terapeuta empleara para ello la “metéafora
del autobus” (Wilson y Luciano, 2002) y les pondra en la siguiente situacion: “I/maginad que
cada uno de vosotros sois el conductor de un autobus, y en él hay distintos pasajeros que se
pueden identificar con vuestras emociones, pensamientos, recuerdos. Pero hay un problema, y
es que estos pasajeros son muy molestos, ;qué hariais con ellos?”. Se deja un tiempo para
que todos hablen, al igual que en el resto de sesiones, y se contintia con la metafora: “Echar-
los seria la mejor solucion, ;no? Pero... este autobus tiene una unica puerta de entrada, no

de salida. Y mientras estdis intentando bajarlos del autobus, estdis parados, sin ir a ninguna
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parte. Los pasajeros siguen molestando, diciendo por donde tenéis que ir con vuestro auto-
bus. ;Les hariais caso para que dejasen de molestar?”. Tras otro tiempo de intercambiar opi-
niones, el/la terapeuta les dice lo siguiente: “Si cedéis a sus indicaciones, llega un dia en que
creéis seguir siendo el conductor de vuestro autobus pero quien realmente lo estd llevando
son los pasajeros en lugar de vosotros mismos. Vosotros vais bien porque han dejado de mo-
lestar pero, ;jrealmente estais haciendo lo que desedis? ;Estais yendo por el camino que que-
réis?”. De nuevo, al igual que en la 4" sesion, se les hace reflexionar sobre hacia donde quie-
ren ir y qué acciones les acercan a lo que desean.

Esta ultima metéafora permite que cada uno de los padres y madres identifique ese
trayecto en autobus con sus propios trayectos hasta ahora dirigidos por sus eventos privados
aversivos. Se pretende que acaben sintiendo que lo importante es que siempre dirijan sus vi-
das hacia donde ellos quieren, hacia sus valores. Aceptar y saber convivir con sus eventos pri-
vados forma parte del trayecto, pero quien conduce en este trayecto son ellos mismos.

Una vez se ha llegado al final del programa y tras trabajar los distintos componentes
de ACT, los participantes iran dandose cuenta del control que ejercen sus eventos privados
sobre ellos mismos, irdn conectando con sus valores, y con esta ultima metafora se vuelve a
recalcar ese poder dado a las emociones y pensamientos aversivos y a la importancia de diri-

gir sus vidas hacia lo que les importa.
Antes de acabar la sesion se les pedird que completen de nuevo las dos pruebas de
evaluacion que se pasaron inicialmente para poder hacer después la comparacion de resulta-

dos.

Por tltimo, se realizard un seguimiento de los participantes a las dos semanas, al mes

y a los 6 meses para valorar su evolucion y la efectividad de la terapia.
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2.6 Conclusiones

Debido al inesperado diagnostico de paralisis cerebral de un hijo/a, los padres pasan
por un proceso en el que experimentan distintas emociones, pensamientos y sentimientos. Sin
embargo no todos enfrentan esta situacion de igual manera y son muchos los padres quedan
atrapados en la lucha contra estos eventos privados aversivos. Esto es lo que desde la Terapia
de Aceptacion y Compromiso (ACT) (Hayes, Strosahl y Wilson, 1999; Wilson y Luciano,
2002) denominan Trastorno de Evitacion Experiencial (TEE).

ACT es una terapia que se puede aplicar en distintos contextos y en distintas situa-
ciones, pues gracias a sus componentes y al uso de metaforas, paradojas o ejercicios experien-
ciales, no trata de dar explicaciones ldgicas o con sentido, sino que permite que cada persona
las aplique y experimente segiin su problema y su necesidad.

Con este programa de intervencion se plantea la aplicacion de una terapia tan efecti-
va a dia de hoy como es la ACT en el tratamiento de muchos problemas (e.g., Ruiz, 2010), y
de la que no se encuentra evidencia de aplicacion en nuestro contexto cultural a padres de ni-
fios con PC.

Las limitaciones que tiene el programa planteado es que esta destinado para pocas
personas y los resultados no podrian ser muy generalizables por este motivo; sin embargo, se
podria ver si en estos participantes tiene efecto su aplicacion y asi poder ser revisado para po-
der aplicarlo a mas personas en este &mbito; incluso se podria adaptar a la fase que estén pa-
sando, pues los padres no tienen las mismas preocupaciones tras el diagnostico de PC de sus

hijos/as que cuando los hijos/as son adultos.
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4. Anexos

Anexo 1

¢_ X Ctinik.2b

AAQ-II

Debajo encontrard una lista de afirmaciones. Por favor, puntiie en qué grado cada afirmacion ES VERDAD
PARA USTED haciendo un circulo en los nimeros de al lado. Utilice la siguiente escala para hacer su eleccion,

1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | 0/
Nunca es ~ M:n ~ Raramente es | A veceses | Frecuentemente  Casi siempre  Siempre es
verdad -:‘th verdad verdad es verdad es verdad verdad

1. Mis experiencias y recuerdos dolorosos hacen que me sea dificil vivirlavidaque 1 4 5 (¢ 4
querria.

2. Tengo miedo de mis sentimientos, 1 2 3 4 5 6 7
3. Me preocupa no ser capaz de controlar mis preocupaciones y sentimientos. IR E2RRS N NN ISR 6N BT
4. Mis recuerdos dolorosos me impiden llevar una vida plena. 1 2 3 4 5 6 7
5. Mis emociones interfieren en como me gustaria que fuera mi vida. IRl R ES N RGN N7
6. Parece que la mayoria de la gente lleva su vida mejor que yo. 1 2 3 4 5 6 7
7. Mis preocupaciones interfieren en ¢l camino de 1o que quiero conseguir. IR E2RN N NN IS E RGN N7
K
(BRER?
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Anexo 2

¢_ X Ctimik.a

Debajo encontrard una lista de afirmaciones. Por favor, puntie en qué grado cada afirmacion ES VERDAD
PARA USTED haciendo un circulo en los nimeros de al lado. Utilice la siguiente escala para hacer su eleccion.

CFQ

1 | 2 | 3 | 4 | 5 | 6 | 7
Nunca es nr:’tes Raramentees | A veceses | Frecuentemente | Casi siempre  Siempre es
verdad tad verdad verdad es verdad es verdad verdad
1. Mis pensamientos me causan angustia o dolor emocional. LRS2N B3N KSR RS RO b7

¥

Me quedo tan enganchado a mis pensamientos que no soy capaz de hacer las
cosas que mds quiero hacer.

3. Analizo las situaciones demasiado, hasta el punto de que no me resulta atil. IR 23 B30 FER RS 68 7
4. Lucho contra mis pensamientos. 1 2 3 4 5 6 7
5. Me enfado conmigo mismo por tener determinados pensamientos. 1 2 3 4 5 6 7

6. Tiendo a enredarme mucho en mis p i 1
7. Me resulta muy dificil dejar pasar los pensamientos molestos incluso cuando sé

~
-
-
w
>
-

que hacerlo me ayudaria.
Cra 9 bis No. 61 - 38 - Tel 57+1 347231 |- franciscoj.ruizj@konradlorenz.edu.co /
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