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RESUMEN

Fundamento. El diagnostico de parélisis cerebral infan-
til (PCI) supone un evento de caracter traumatico que
puede provocar una multitud de efectos y cambios en
el entorno familiar. Se pretende conocer cudles son las
principales dificultades que encuentran los padres en
el proceso de parentalidad, especialmente en los prime-
ros momentos tras el diagndstico.

Método. Se realizé un estudio fenomenoléogico de ca-
racter cualitativo a través de entrevistas semi-estruc-
turadas. Participaron 16 padres y madres cuyos hijos
estaban diagnosticados de PCI. El analisis de los datos
se llevo a cabo con el software Atlas.ti6.2 a través de
una codificacién abierta.

Resultados. La recepcién de la noticia es percibida como
un acontecimiento inesperado que obliga a restructurar
las expectativas con respecto a su hijo. La forma de re-
lacionarse con el hijo con PCI es diferente a la que se
establece con otros nifos, centrandose sobre todo en
las posibilidades de mejora y en la evolucién de su hijo
en el futuro. Se observan cambios en diferentes aspectos
de la vida de estos padres como el tiempo, la situacion
econdmica y laboral, asi como las relaciones de pareja.

Conclusiones. En la atencion a nifios con PCI es nece-
sario incorporar y tomar en cuenta la problemaética de
los padres, especialmente en los primeros momentos
del diagnéstico. El proceso de crianza de un hijo con
PCI conlleva un gran niimero de cambios en la dinamica
familiar por lo que se necesita abordarlos mediante una
perspectiva global.

Palabras clave. Paralisis cerebral. Padres. Estudio cua-
litativo. Cuidados familiares.
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ABSTRACT

Background. The diagnosis of infant cerebral palsy
(ICP) is a traumatic event that can provoke multiple
effects and changes in the family. The aim of the study
is to discover the difficulties that parents face in the
process of parenting, especially in the initial period fo-
llowing diagnosis.

Methods. A qualitative study was carried out through
semi-structured interviews. Sixteen mothers and
fathers whose children were diagnosed with cerebral
palsy participated in the study. Data analysis was per-
formed with Atlas.ti 6.2 software following a strategy of
open coding.

Results. The reception of the diagnosis is perceived as
an unexpected event that makes parents change expec-
tations and hopes related to their children. The mode
of relation with the child with ICP is different from that
with other children as parents are more focused on the
possibility of improvement and the future evolution of
their child. Changes in different aspects of the lives of
these parents are shown, such as demands on time,
their economic and labour situation, as well as the rela-
tionship of the couple.

Conclusions. In providing care for children with cere-
bral palsy it is necessary to take the problems of the
parents into account, especially in the initial period
after diagnosis. The process of parenting a child with
cerebral palsy entails many changes in the family so a
global perspective is needed to organize interventions.

Key words. Cerebral palsy. Parent. Qualitative research.
Family caregiving.
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INTRODUCCION

La Parélisis Cerebral Infantil (PCI) es
la afecciéon neuromotriz mas comun en la
primera infancia, siendo la principal causa
de discapacidad fisica en ninos'? El naci-
miento de un niflo con problemas supone
un vuelco en la estructura familiar®, espe-
cialmente cuando la noticia se produce de
forma inesperada®. Los padres experimen-
tan durante los primeros momentos una
serie de emociones complejas y cambian-
tes, que incluyen el shock, la angustia, la
negacion o la rabia®.

Diversos estudios han puesto de rele-
vancia como el nacimiento de un hijo con
PCI supone un cambio para los padres en
multitud de aspectos de su vida. Guyard
y col® muestran en un trabajo de revision
las principales areas que se verian afec-
tadas: el tiempo, la situacién laboral y
profesional, las relaciones sociales, las
relaciones familiares, la salud fisica y psi-
cologica, asi como los recursos econémi-
cos.

Con respecto al tiempo, parece que
criar a un nifio con PCI supone una mayor
implicacién puesto que en muchos casos
la independencia que pueden adquirir
estd muy limitada, necesitando ayuda
permanentemente®. La situaciéon laboral
puede verse alterada debido a la gran ne-
cesidad de dedicacién al hijo, afectando
también a los ingresos econémicos de la
familia.

Asi mismo las madres y padres de ni-
nos con PCI parecen experimentar a lo
largo del proceso de parentalidad un ma-
yor nimero de eventos estresantes’, que
se asocian con un peor prondstico de sa-
lud para las madres?®. Diferentes estudios
han puesto de manifiesto la existencia de
altos niveles de estrés en estos padres, en
muchos casos alcanzando un nivel clini-
camente significativo, requiriendo inter-
venciéon y apoyo especializado®. Algunos
autores sefnalan como posibles causas los
comportamientos de los nifios, que afec-
tan a areas como la relacién de pareja o
el sentido de competencia como padres.
También se han asociado a estos padres
otros problemas fisicos y psicologicos
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como la aparicién de problemas de dolor
cervical o de sintomatologia ansiosa y de-
presiva®.

Por otra parte, los profesionales de
la salud que intervienen en estos casos
plantean la necesidad de situar la expe-
riencia de duelo que tiene lugar en los pa-
dres’. Concretamente hablan de un duelo
doble: el duelo por el hijo esperado, que
no es el que llega, teniendo los padres que
procesar la pérdida del hijo que deberian
haber tenido; y el duelo por su propio re-
conocimiento como padres*™.

Teniendo en cuenta estas especificida-
des, Almasri y col'! proponen un modelo
conceptual sobre las necesidades de es-
tas familias, diferenciando tres tipos de
areas: las necesidades relacionadas con
el estado de salud del nino, las relaciona-
das con el funcionamiento familiar, y las
relacionadas con el sistema sanitario y
los recursos econdémicos. Destacan tam-
bién la heterogeneidad en las demandas
familiares y la necesidad de un marco
abierto que permita una entrada a la sub-
jetividad de cada familia''.

El proceso de convertirse en padres
de un nifio con pardlisis cerebral es com-
plejo y trae consigo cambios en diferentes
niveles. Es dificil poder planificar una in-
tervencion de caracter emocional en estos
padres sin conocer cudles son los princi-
pales obstaculos con los que ellos se en-
cuentran, y para descubrir esto, la meto-
dologia cualitativa es la mas adecuada. No
hemos encontrado en la literatura estu-
dios que exploren en profundidad los pro-
blemas con los que parecen encontrarse
los padres de estos nifios, especialmente
en los primeros momentos tras el diagnos-
tico. Por ello, el objetivo de este trabajo
fue explorar el discurso y las experiencias
de los padres con hijos diagnosticados
de PCI en el momento del diagnéstico, asi
como en los cambios producidos en dife-
rentes aspectos de su vida. Este objetivo
se concreta en las siguientes preguntas de
investigacion:

1. Explorar como recibieron la noticia

de que su hijo estaba diagnosticado
con PCIL.
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2. Indagar en la forma de relacionarse
con sus hijos, asi como las particula-
ridades y diferencias con respecto al
proceso de crianza.

3. Conocer en qué se han visto modi-
ficados diferentes aspectos de su
vida, tomando como ejes los aspec-
tos emocionales, laborales, econ6mi-
cos y la relacién de pareja.

MATERIAL Y METODOS
Diseno

Se disefio un estudio cualitativo de
corte fenomenoldgico basado en la Teo-
ria Fundamentada'? cuyo universo fueron
padres y madres de nifios diagnosticados
con Parédlisis Cerebral que recibieran in-
tervencion en la Unidad de Seguimiento
y Atencién Temprana (USAT) del Hospital
Clinico San Cecilio de la ciudad de Grana-
da (Espaia).

Participantes

La muestra estuvo compuesta (Tabla 1)
por 5 padres (31,25%) y 11 madres (N=16)
de un total de 11 nifios con PCI. La media
de edad fue de 35,09 anos (D.T.=5,04). La
edad de los nifios oscil6 entre los 5 meses
y los 6 afnos, con una media de 23,61 meses
(D.T.=25,46). La mayor parte procedian de
la provincia de Granada, siendo un 68,75%
de diferentes pueblos y el resto de la ca-
pital.

Los criterios de homogeneidad fueron
ser padres de un nifilo con un diagnoéstico
de PCI y que su hijo estuviese recibiendo
tratamiento en la USAT. Los criterios de
heterogeneidad fueron el sexo, la edad del
nifio, el nivel de estudios y el lugar de re-
sidencia (urbano o rural). Los criterios de
inclusion fueron que su hijo estuviese diag-
nosticado de PCl y que aceptasen partici-
par en el estudio. Los criterios de exclusion
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fueron no recibir tratamiento en la unidad,
otros tipos de patologia y no aceptar parti-
cipar en la investigacion.

Todos los nifios fueron diagnosticados
precozmente de PCI tras el nacimiento. Se
controld el tipo y la causa de Parélisis Ce-
rebral, presentando en todos los casos un
alto grado de dependencia y necesidad de
intervencion especializada (Tabla 1).

Instrumentos

Los datos se recogieron a través de en-
trevistas semiestructuradas, cuyo guiéon
fue elaborado a partir de la revision biblio-
gréfica realizada, que permitié establecer
los principales temas y preguntas (Tabla 2):
la relacion que establece con su hijo y sus
principales preocupaciones; la experiencia
del parto y el diagnoéstico; la distribucién
del tiempo, la situacién laboral, asi como el
apoyo social y el estado de salud.

Procedimiento

Las entrevistas se realizaron durante
los meses de enero a marzo de 2012. Pos-
teriormente se realizd6 un grupo focal con
cuatro de los padres y madres, donde se
les expusieron los resultados preliminares
con el objetivo de poder triangular la infor-
macioén con los propios participantes, asi
como profundizar en sus vivencias y nece-
sidades.

Antes de la realizacion de la entrevista
se les explic6 a los padres los principales
objetivos de la investigacion y se les en-
trego el consentimiento informado. La en-
trevista fue llevada a cabo siempre por el
mismo investigador, procurando que las
condiciones de las mismas fuesen simi-
lares. Estas se desarrollaron en un tnico
encuentro con cada entrevistado. Una vez
grabadas en audio, las entrevistas fueron
transcritas por dos de los investigadores
utilizando el software F4.
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Tabla 2. Estructura del guion de la entrevista semiestructurada.

Seccién 1. Situacion actual de su hijo

1. Caracteristicas hijo: dificultades y tratamiento
2. Preocupaciones actuales con respecto al hijo

Seccién 2. Situacion actual de los padres: distribucion del tiempo, situacion laboral

1. Expectativas sobre el hijo/Momento del diagndstico
« Momento del nacimiento y el diagndstico

« Experiencia y vivencias personales

2. Distribucién del tiempo y estado de salud
« Situacién y problemas con respecto al tiempo
« Situacién y problemas con respecto a la salud fisica/emocional

3. Situacién laboral

« Situacién y problemas econémicos y laborales

4. Relaciones con los otros y apoyo social

« Situacién y problemas en la relacién con el resto de la familia
« Situacién y problemas relacionados con el apoyo percibido

Analisis de los datos

Para el proceso de andlisis e interpreta-
ci6én de los datos cualitativos se ha utilizado
el software Atlas.ti en su version 6.2'>1%, utili-
zando una estrategia de codificacion abier-
ta®s. El programa Atlas.ti utiliza un sistema
de anélisis basado en la codificacion del tex-
to. En primer lugar se asignan los documen-
tos primarios (entrevistas transcritas) a la
base de datos o unidad hermenéutica (HU)
creada, para, en segundo lugar, generar las
citas o segmentaciones del texto significati-
vas, y codificarlas (asignarles diferentes c6-
digos). Por dltimo, se establecen relaciones
(entre codigos o entre codigos y citas), y se
crean redes (network) donde se muestra la
teoria explicativa a partir del discurso de
los participantes!¢.

Para la generacion de codigos se han
seguido dos pasos diferentes. Por un lado,
se ha trabajado con cédigos que se han
derivado del marco conceptual previo, asi
como de los objetivos y las diferentes sec-
ciones de la entrevista. Por otro, durante el
andlisis y lectura de las entrevistas se han
ido formando nuevos cédigos denomina-
dos emergentes. Los principales codigos
han sido los siguientes: modo de relacion
con el hijo, dificultades, preocupaciones
actuales; problemas y desarrollo del emba-
razo; experiencia de duelo; cambios en el
tiempo, en la situacién econémica, laboral
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y de pareja; estado de salud fisica, emocio-
nal y apoyo social.

Para elaborar las redes de relaciones,
mediante la herramienta de bisqueda de
este programa, es necesario desarrollar un
sistema de segmentacion del texto en re-
lacién a unos codigos genéricos, que han
de estar asociados a todas las citas, y unos
codigos especificos relativos a la tematica
concreta del texto.

Los codigos genéricos que se han utili-
zado han sido la edad, el sexo, el nivel de
estudios, la edad del nifio y el lugar de resi-
dencia. Los cédigos especificos son los que
se han agrupado en familias de cédigos y
se muestran especificados mas arriba.

Para mejorar la confiabilidad del estu-
dio se controlaron la génesis de los datos,
asi como la transcripcion de las entrevis-
tas. En el primer caso, se ha diferenciado
de manera clara entre las citas textuales
procedentes de los participantes y las in-
terpretaciones o resimenes realizados por
los investigadores. En el segundo, las entre-
vistas han sido transcritas por dos de los
investigadores, manteniendo unos crite-
rios homogéneos a lo largo de las mismas.
Por altimo, el proceso de andlisis y elabora-
cion de los resultados ha estado sometido
también a la triangulacion entre investiga-
dores para garantizar la credibilidad de los
mismos.
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RESULTADOS

1. Conocimiento del diagnéstico y re-
cepcion de la noticia

En los primeros momentos tras el par-
to lo que aparece en la mayoria de estos
padres es un sentimiento de shock e incre-
dulidad. La noticia de que su hijo ha nacido
con algin problema resulta imprevista, al-
terando las expectativas que los padres tie-
nen sobre su hijo, especialmente cuando se
trata del primero. En la mayoria de las oca-
siones se sienten desbordados y con una
gran falta de recursos. Los padres sefalan
la falta de informacién con que cuentan

por parte del personal sanitario, asi como
su propia dificultad para asimilarla (Fig. 1).

De manera general, tras conocer la noti-
cia, muchos de los recién nacidos han sido
trasladados a la UCI neonatal, lo que supo-
ne una gran carga de angustia, tanto por la
incertidumbre sobre la evolucion del nifio,
como por el estado en que se encuentra
(intubado, con diferentes sondas, etc.,) y
por el poco tiempo de que disponen para
estar con él (Fig. 1). El tipo de antecedentes
o la gravedad del nifio no parecen ser facto-
res importantes que medien la vivencia de
estas emociones en los padres y madres de
este estudio.

g [16:13][77]
[11:3]37] Ahora mismo vivo por y para ella.
No tengo vida fuera de ella ahora
mismo. Entonces, el estar sola
cuesta mucho.

S

En la calle hay més dificultades,
hay mucha gente que no mira bien.
Lleva un aparato y se la quedan
mirando. En caso no. En la casa
es totalmente “auto...”, como si
dijéramos, auténoma.

[13:21]187]

nos digan que la nifa trae una
hidrocefalia y una paralisis
cerebral... Aqui yo... Madre mia...
Una losa me echaron encima. Yo

nada, a enterarte y pumba, ala. Y
el problemén. El embarazo pues
no, como no hubo realmente...

Es que parece que no saben lo que
es un nifo de estos, que tengo que
estar todo el dia encima de ella,
que no quiere estar en el parque,
que no... que no soporta estar

sola en una cama la nifia, y que es
todo el dia en brazos, todo el dia.

Y es dificil, y lo Gnico que te dicen
es “métela en una guarderia y vete
a trabajar”.

% Dificultades {10-0}~
Hablan sobre sus principales
dificultades en relacion a
su hijo.

creo que para cualquier persona con
discapacidad, porque un nifio que va en
silla de ruedas, un nifio que tenga que ir
en un carro, que esté fisicamente bien
pero que lleve su madre el carro... Hay

[11:6][45]

han tenido lugar durante el
desarrollo del embarazo.

\

[4:5]47]

dio como si me descolgara la barriga.

Y la primera vez me dijeron que no era
nada y la segunda vez ya... ya tenia tres
vueltas de cordén la nifa, ya le habia
faltado oxigeno, se habia mezclado su

lo pasé fatl. Vamos, hubo pero no lo vimos.
¥ Embarazo Problemas {17-0}~ g 163135]
Senalan problemas que . .......... -
T ————

El parto... en el proceso del parto
fue donde se complicaron las
cosas. Y fue por eso, porque no
me atendieron correctamente.
Entonces, de ahi viene todo lo
que tiene ella tiene.

muy pocas rampas.

sangre con la mia.

2. Modos de relacién, preocupaciones y
expectativas con respecto a los hijos

Las relaciones que establecen las ma-
dres y los padres con estos nifios pueden
ser igual a la de otros padres, o estar me-
diadas por la gran cantidad de cuidado y
tiempo que necesitan muchos de ellos. Se
requiere un tiempo hasta que los padres
pueden adaptarse al nifio y a su particu-
laridad. Parece que cuando la pareja tiene
otros hijos, o el hijo con PCI es el mayor, el
impacto emocional es menor, aunque sigue
siendo importante. Aparecen variables me-
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Figura 1. Citas y codigos asociados a los problemas en el parto y a las dificultades con su hijo.

diadoras como la disponibilidad de tiempo
o el trabajo, que influyen en los vinculos
que se establecen con el nifno (Fig. 2).
Existen un gran nimero de ambitos que
preocupan a los padres de estos nifos, es-
pecialmente c6mo va a evolucionar su hijo
en el futuro. La incertidumbre y las esperan-
zas que mantienen los padres también se re-
flejan en el peso que tienen los tratamientos
y las intervenciones. Aparece el miedo a no
estar haciendo los suficiente, o a que su hijo
no evolucione mas y mejor por culpa de una
falta de atencion. En ocasiones los padres
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ponen un gran peso en los tratamientos,
quitandole importancia a los momentos de
disfrute o juego con su hijo.

Cobra especial importancia que el nifio
sea capaz de andar y existe una gran pre-
ocupacion por la autonomia que puedan
llegar a alcanzar. En este sentido también

muestran una gran inquietud sobre qué pa-
sard cuando ellos ya no estén. Asi mismo
una de las madres (I 08) sefialaba que ella
lo que intenta en la actualidad es disfrutar
de su hijo conociendo sus limitaciones,
pero evitando la angustia permanente por
su futuro (Fig. 2).

Una relacion entre él'y yo, que yo
creo que como la de cualquier

otros padres, en principio. Con las
dificultades que ello conlleva, porque
tenemos que llevarlo siempre o en
carro, o en los brazos, porque no
puede andar.

~

[13:21B1]

Bastante cuerpo a cuerpo, no?

[8:1]B3]
Una relacion que se basa en el
afecto, en por supuesto cuidarlo,
procurarle todo lo que necesita,
pero él me proporciona mucha
alegria. Mucha alegria porque
un nifio no entiende de crisis, no
entiende... Siempre esta contento,
con tener sus necesidades bésicas
cubiertas y su afecto cubierto,
siempre estéa contento.

aspecto negativo. Si ocurre algo
como una enfermedad, pues trato
de solucionarla. Voy al médico, sigo
las pautas del médico y demas. Pero
no... Yo no vivo con la ansiedad de si
va a andar, de si va a hablar...

e

Muy cercana, porque claro, yo
no estoy trabajando, entonces la
dedicacion es plena a ella.

e .

Yo tampoco es que esté mucho
tiempo en mi casa, en fin, que la

\ { Muijer. I /
. { -
% Modos de Relacion (31-0}~ % Preocupaciones Actuales {26-0)~
Hablan sobre cémo es la relacién Sefialan Sﬁ theocupafiéﬂ actual
con su h\iO, mas Importante en reliacion a
\\.—'h-_‘ su hijo.
24 Sexo 1 {113-0)~
~  Varon.

Y si... ;puedo hacer més, puedo
hacer méas por él, puedo...? Por tal
de que... ayudarle todo lo que pueda.
Porque sé que es muy pequefio y
todo lo que coja ahora es lo que se
va a llevar. Esa es mi preocupacion.
Ademas puede haber algo més y no
se lo estoy haciendo porque no estoy
informada por esto.

Ahora mismo estoy centrada en

que ande. Es verdad. Sé que, alo
mejor es mas importante hablar,
pero veo que necesita andar,
moverse por si solo y ya est4,
estoy en ello.

g [123]B9]

la disfruto poco, la verdad. Pero

que mayor relacion tiene con el

nifio es la madre. Yo la relacién que
tengo es cuando llego y, con él rato
que estoy con él o mi dia libre. [12:6][47]

més que juega. Hace ya demasiadas
cosas para la edad que tiene. Es
verdad, que a veces se lo digo a mi
mujer, que a veces no tiene tiempo
ni de jugar. Lo que pasa es que
claro, todo lo hacemos porque es lo
mejor para ella. Si estos afios son
muy importantes, pues si hay que
darle ahora mucha cafia, pues habréa
que déarsela.

N~

B:11][94]

intento que los ratos que estoy
aprovecharlos al méximo. Lo que
pasa es que, por desgracia, mi
trabajo tiene ese horario.

E [10:2][41]
La veo bastante porque estoy
trabajando casi por mi cuenta, como
el otro dice. Y la veo bastante porque
yo la llevo al colegio algunos dias que
tiene mi mujer que trabajar.

Tener un hijo implica que te dedicas
a él més que a tu entorno anterior,
pero es que ya no es que te
dediques a él, es que yo lo apartas
todo: amigo, familia... todo.

Figura 2. Citas y cddigos asociados al modo de relacidon de los padres con sus hijos y las preocupaciones actuales

segmentados segin el sexo.

3. Cambios en diferentes aspectos de la
vida de los padres

Tras el nacimiento de un hijo diagnosti-
cado con PCI son muchas las areas donde
se producen cambios notables para los pa-
dres. Se trata de situaciones que requieren
una gran dedicacion de tiempo y de esfuer-
zo fisico, lo que afecta a diferentes aspec-
tos de la salud de los padres. En las madres
son frecuentes los dolores de espalda, de-
bido al tiempo que pasan con el nifio tras-
ladandolo de un sitio a otro. Ademas, en
su opinion enferman con mayor frecuencia
que antes de tener a ese hijo (Tabla 3).
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A nivel emocional estos padres hablan
sobre sentimientos de ansiedad y nervio-
sismo, relacionados con la incertidumbre
en la que viven. La experiencia del parto
es vivida en muchas ocasiones como un
evento traumaético que tiene una gran di-
ficultad para procesarse. Algunas madres
sefalan la importancia que ha tenido para
ellas el apoyo familiar, asi como el apoyo
por parte de profesionales de la psicolo-
gia, puesto que les han permitido elaborar
parte de lo ocurrido, de manera que ahora
se relacionan mejor con su hijo y con ellos
mismos (I 08). Sin embargo, matizan que es
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muy importante la sensibilidad de los pro-
fesionales al abordar temas emocionales
relacionados con su hijo. También hay que
destacar la posicion de algunos hombres
que afirman que su salud no se ha resenti-
do en ningtn sentido (106,110, 112).

Otras areas que se ven afectadas son el
tiempo, la situacién econémica y laboral, asi

como las relaciones de pareja. Con respecto
al tiempo las madres sefialan que el tiempo
que existe es el de su hijo y no el suyo. El
tiempo pasa muy rapido y ademas los pa-
dres acuden en muchas ocasiones a asocia-
ciones u otros lugares donde el hijo recibe
maés tratamiento o realiza actividades com-
plementarias de rehabilitacion (Tabla 3).

Tabla 3. Cambios en relacion a la salud fisica y emocional, al tiempo, a la situacién econémica, laboral

y de pareja

Cédigos

Citas

Situacion
econdmica y
laboral

“Econémicamente se necesitan un montén de apoyos que no existen. Pero un monton.
Hasta yo, que tengo un trabajo indefinido y que lo que cobro est4 bien, pues necesito mas”
(108 - Madre)

“Ahora mismo hay una asociacion que me da alimentos y mi madre me ayuda con los gastos
de la nifia. Ahora mismo no tengo ningin tipo de ingresos y yo necesitaria algtn tipo de
ingresos, por lo menos que me ayudaran con los gastos de la nifia y el desplazamiento hasta
aqui” (116 - Madre)

“Me he quitado de trabajar un dia en semana, los viernes me los he quitado porque prefiero es-
tar con mi hijo. Econdmicamente, pues una reduccion, ;no? Pero no me importa” (I 15 - Madre)

Tiempo

“El tiempo, todo el que tengo, se lo dedico todo a ella. Es lo Gnico que hago. Desde por la ma-
flana a la noche es lo Gnico que hago: dedicarme a ella 100%. No hago otra cosa” (1 16 - Madre)

“Mi mujer la disfruta mas, claro. Yo la disfruto poco, la verdad. Pero intento que los ratos
que estoy aprovecharlos al maximo. Lo que pasa es que, por desgracia, mi trabajo tiene ese
horario” (I 12 - Padre)

“No creo que ninguna madre que tenga esta situacién tenga tiempo. Tiene que ser mas o
menos ya cuando el nifio estd grande, que la cosa siga mal igual, que es lo que yo veo con
otras madres, como otra de las madres. Que el nifio sigue mal igual, pero por lo menos ya lo
puede meter en un cole” (I 09 — Madre)

Relacion de
pareja

“Cuando me quedé embarazada él me dijo que o la nifia, vamos el bebé o él, y yo pues yo
estaba embarazada ya de un mes y pico y yo porque en teoria la nifia o yo, pues mira, la nifia
esta dentro de mi ya, y yo no voy a matar a una niia, porque hubiera sido matar a una nifa.
Y lo dejamos cuando naci6” (104 - Madre)

“Su papa, mi marido, ha estado siempre al cien por cien. Hemos estado los dos ahi, y mi
familia y su familia” (I 02 - Madre)

“Mi hija es la Ginica persona que me interesa ahora mismo” (I 16 - Madre)

Salud emocional

“Yo estoy todo el dia con la lagrima facil. Pues eso, con la lagrima facil. Y ya esta. Pues ya
estd, si es que no... Porque soy feliz, pero no es la felicidad completa” (I 15 - Madre)

“Yo padezco cierta ansiedad que yo antes no la conocia, ;no?, porque con las preocupacio-
nes de la chica pues... Cuando no es una del pie, es la mano, cuando no pues... Hace poco le
diagnosticaron una epilepsia, entonces pues, siempre tienes como muchos frentes abiertos y
el estado de preocupacion y de ansiedad y de nervios es continuo. Porque nunca sabes qué
es lo que va a aparecer” (I 13 - Madre)

Salud fisica

“Desde que he dejado al nifio en la guarderia estoy todo el dia resfriada, cada dos por tres
con problemas de estdmago y con vémitos” (I 01 - Madre)

“Estoy siempre mala, siempre... lo pillo todo, todo, que si gripe, que si resfriado, que si...
un virus, que si estoy vomitando. Si, la verdad es que estoy peor, peor que cuando estaba
trabajando, y me organizo menos, no sé por qué, no sé si es por... agotamiento o los nervios,
que me salen por ahi, por la enfermedad” (I 05 - Madre)
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En el ambito laboral se producen mo-
dificaciones que dependen mucho de la si-
tuacion de la pareja. En ocasiones la madre
deja de trabajar para dedicarse de manera
exclusiva al nifio, o reduce su jornada de
trabajo. Algin miembro de la pareja tiene
que ceder para poder dedicarle todo el
tiempo que necesita el nifio, algo que se
puede compaginar con alguna ayuda pun-
tual, cuando disponen de suficientes ingre-
s$0s como para contratarla.

Los padres y madres también sefialan
la importancia del trabajo como un meca-
nismo de afrontamiento que les permite
encontrar otros espacios por fuera de la re-
lacién con su hijo. Las relaciones de pareja
también pueden verse afectadas, aunque
los padres sefalan que depende mucho de
como se encontrasen antes del nacimiento
del nifo: si la relacién ya era complicada,
tras el nacimiento del nifio los problemas
aumentan, por el contrario si la relacion
era buena por lo general los padres mantie-
nen una buena relacion.

DISCUSION

En este estudio se muestran las prin-
cipales vivencias de padres y madres que
conviven con un hijo diagnosticado de PCI.
A pesar de la amplia literatura existente
en pardlisis cerebral, éste es de los pocos
estudios que aborda de manera cualitativa
las experiencias de los padres durante los
primeros ainos de vida del nifo, periodo en
el que el impacto de la noticia es reciente.

Cabe destacar asimismo, que se ha con-
tado con la participacién de padres y ma-
dres de manera individualizada, indepen-
dientemente de que fuesen los progenitores
del mismo nifio con PCI. En nuestro estudio,
padres y madres muestran diferencias en su
discurso con respecto a los problemas y las
experiencias de cada cual con su hijo, aun
cuando éste sea el mismo. Por tanto, lo que
en este trabajo se expone es la particulari-
dad de cada uno de los progenitores en su
relacién con el nifno. En la literatura cienti-
fica, se encuentran también diferencias en-
tre padres y madres en situaciones como el
duelo perinatal'’, la pérdida de un hijo'® o el
diagnoéstico de enfermedad mental®.
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Las emociones que acompaiian el pro-
ceso de crianza coinciden con las sefala-
das en la literatura existente®!!, destacan-
do especialmente la aparicion de angustia
en los primeros momentos tras el parto.
Aunque se han observado emociones com-
plejas y estresantes en practicamente to-
dos los padres y madres participantes, el
shock y la incredulidad® parecen ser ma-
yores cuanto menor es la edad del nifio. Sin
embargo, en este sentido hay que tener en
cuenta que, en algunos casos, no es tanto
efecto del tiempo cronolégico transcurrido
sino de las intervenciones emocionales y
del trabajo de elaboraciéon de las mismas
por parte de los padres.

Muchos de los participantes plantean
directamente la necesidad de una inter-
vencion psicolbgica para afrontar la situa-
cién mientras, por otra parte, normalizan
la experiencia, poniendo asi en evidencia
las contradicciones emocionales de una
experiencia que, si bien es traumaética, su-
pone el inicio de su funcién como padres
y de la relacién con el hijo. Este conflicto
emocional conlleva la separacion entre las
emociones y el ejercicio de sus obligacio-
nes como padres, lo que parece repercutir
en una mayor dificultad para elaborar la
pérdida con respecto al hijo ideal”?!, por lo
que se produciria una adaptacién sin tiem-
po para elaborar los diferentes aspectos
emocionales*!’. En este sentido, la mayoria
de los estudios basados en intervenciones
en PCI, destacan la necesidad de incluir la
experiencia de la familia, como el caso de
los llamados “family-centredservices”*?%.

Los padres también han sefalado las
consecuencias de criar a un nifo con PCI,
siendo lo mas destacable la falta de tiempo
que encuentran, asi como los efectos que
tiene sobre su vida social, laboral y eco-
némica. Es interesante notar que muchas
de las madres han sefialado que a pesar de
existir cambios importantes en su modo de
vida, estan dispuestas a hacer cualquier
cosa por sus hijos. Esto es mas destacable
en el aspecto econémico y laboral donde el
nifio se convierte en una prioridad a pesar
de que ciertos tratamientos o intervencio-
nes supongan un gran coste para la econo-
mia familiar.
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El apoyo social por parte de la familia
parece ser basico, aunque en muchos ca-
sos han aparecido problemas de comuni-
cacién con otros familiares, ya que éstos
no conocen el diagndstico del nifio ni sus
particularidades, al menos de manera ex-
plicita, por la angustia que les supone a los
padres hablar sobre la parélisis cerebral.

La percepcion subjetiva sobre su esta-
do de salud se ha centrado sobre todo en
la existencia de limitaciones fisicas por el
peso del nifio, asi como por una mayor sen-
sibilidad a enfermedades, lo que concuer-
da con estudios como el de Tong y col*
donde se sefialaba la mayor probabilidad
de las madres de estos nifios de padecer
dolores a nivel dorsal.

Los padres y madres que han participa-
do en el estudio afirman dedicar gran parte
del tiempo a los cuidados de su hijo. En este
caso se unen a las demandas de un nifio de
corta edad las dificultades especificas que
presentan estos ninos con respecto a su
autonomia y las emociones tan complejas
por las que pasan los padres. Diferentes es-
tudios han mostrado esta gran dedicacion
de tiempo, especialmente en las madres,
asi como las relaciones entre el tiempo de-
dicado y los problemas emocionales?.

Asi mismo, se encuentran muy centra-
dos en que el tiempo que pasan con su hijo
pueda ser utilizado como rehabilitacién, o
como lugar donde ensayar y practicar lo
aprendido en la intervencion con la fisio-
terapeuta. Esta necesidad legitima, en oca-
siones, no parece estar en consonancia con
las necesidades que expresan nifios mas
mayores con pardlisis cerebral. El estudio
de Parkinson, Rice y Young® muestra como
para los adolescentes con parélisis cere-
bral el ambiente en casa era el lugar idoneo
para descansar y disfrutar de actividades
lddicas después de un dia de tratamientos
o esfuerzos, mientras que los padres, si
bien consideraban el hogar como el lugar
adecuado para que los nifios se relajasen,
no pensaban que pudiera ser algo especial-
mente placentero para ellos. Estos padres
parecen experimentar una dificultad para
acompaiar a sus hijos en esos momentos
de disfrute, especialmente si no implican
algin tipo de estimulacién o de interven-
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cion sobre las habilidades cognitivas o mo-
toras. Parece que en los primeros momen-
tos la adaptacion y el cuidado del nifio son
el eje central sobre el que giran sus padres,
ocupando los aspectos emocionales un lu-
gar mas secundario, que se va retomando
cuando va pasando el tiempo. Es interesan-
te notar que en adolescentes con paralisis
cerebral la relacién con sus padres cobra
una importancia central con respecto a su
percepcion de la calidad de vida®.

En el estudio de Whittingham y col’
los padres senalaron que el saber manejar
las conductas de los ninos era de gran im-
portancia, y que tenian dificultades para
interpretar su comportamiento. En este
estudio, al tratarse de ninos de corta edad,
los padres han mostrado una mayor preo-
cupacioén por otros aspectos, como su re-
lacién de pareja, la evolucion de su hijo en
el futuro, o la manera de comunicar a otros
familiares el diagnoéstico’. Finalmente, los
resultados obtenidos hay que entenderlos
dentro del contexto en el que se ha reali-
zado la investigacion. Asi, futuros trabajos
podrian ir orientados a ampliar la muestra
a padres de nifios con PCI que no estén re-
cibiendo tratamiento en atencién tempra-
na, a comprobar si estas preocupaciones
se ven modificadas tras la realizacion de
una intervencién donde permitan abor-
darse estas tematicas con los padres, o a
profundizar en los efectos de este tipo de
relacion en adolescentes con pardlisis ce-
rebral.

En conclusién, los profesionales de
la salud que atienden a los nifios con PCI
han de integrar y tener en cuenta la pro-
blemética de los padres en la interven-
cion rehabilitadora, especialmente en los
primeros momentos, donde los padres se
ven enfrentados a una gran cantidad de
informacién emocional que puede sobre-
pasarlos. Es necesario escuchar y atender
la perspectiva de los padres y considerar
sus experiencias para ajustar y mejorar las
intervenciones. El proceso de crianza de
un hijo con PCI conlleva un gran nimero
de cambios en la dindmica familiar, por lo
que se necesita abordarlos a través de una
perspectiva global. Ademaés, es necesario
tener en cuenta los modos de relacion que
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se establecen con el nifio para propiciar un
ambiente ladico y no sélo de trabajo entre
los padres y el nifio.

Por tultimo, parece que existe dificultad
en el sistema sanitario para identificar a
los padres de nifos con paralisis cerebral
como cuidadores, similares a los cuida-
dores informales de ancianos, de manera
que quedan excluidos de los programas
especificos para cuidadores de personas
dependientes que existen en algunas insti-
tuciones. Nuestros resultados muestran en
estos padres un importante rol como cui-
dadores y terapeutas en la relaciéon con sus
hijos. Sin embargo, no existen medios para
realizar una intervencién protocolizada
donde las problematicas de los padres se
puedan abordar, y que pueda servir como
un espacio donde compartir experiencias.
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