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Resumen (analitico)

Existe insuficiente evidencia acerca de lo que significa ser cuidador
de nifios o nifias con parélisis cerebral en Colombia. Nuestra investi-
gacién se aborda desde un enfoque hermenéutico, utilizando el mé-
todo de la teoria fundamentada, con 13 entrevistas semiestructura-
das a adultos cuidadores de nifios y nifias con pardlisis cerebral.
Emergen cuatro categorias: amor incondicional, cuidando como mu-
jer, atravesando el duelo e interminable lucha por los derechos del
menor. Se concluye que existe una decidida forma de afrontamiento
de las cuidadoras, pues estan dispuestas a renunciar a sus propias
vidas, a sus relaciones personales y sociales, a sufrir un constante
duelo, a aprender nuevas formas de cuidar y transformar sus hoga-
res, hasta luchar por la atencién digna de sus hijos. El amor sin con-
diciones les permite reconocerse como mujeres cuidadoras Unicas.

Palabras clave

Parélisis cerebral; crianza del nifio; desarrollo infantil; ninos con dis-

capacidad; carga del cuidador; cuidado del nifio; empatia; cuidadores.

Tesauro

Tesauro DeCS.

o

Rev.latinoam.cienc.soc.nifiez juv. - Vol. 22, n.% 1, enc.-abr. de 2024

E-ISSN: 2027-7679 - https://doi.org/10.11600/rlcsnj.22.1.6297

Diana Cristina Martinez-Pérez, Mg.OI
Universidad del Antioquia, Colombia

Carlos Enrique Yepes-Delgado, Ph. D.©
Universidad del Antioquia, Colombia

Para citar este articulo

Nifo-Serna, L. F, Meyer-Martinez, W. S., Tirado-
Otaélvaro, A. F, Martinez-Pérez, D. C., & Yepes-
Delgado, C. E. (2024). Significado de cuidar nifios
con parélisis cerebral. Revista Latinoamericana de
Ciencias Sociales, Nifiez y Juventud, 22(1), 1-21.
https://doi.org/10.11600/rlcsn}.22.1.6297

Historial

Recibido: 13.12.2022
Aceptado: 30.06.2023
Publicado: 11.12.2023

Informacion articulo

Este articulo deriva del trabajo de grado de la Espe-
cializacién en pediatria de una de las autoras, reali-
zado en el Hospital Pablo Tobdn Uribe, entre agosto
de 2018 y septiembre de 2021. Financiamiento con
recursos propios. Area: pediatria. Subarea: pediatria
social.


https://doi.org/10.11600/rlcsnj.22.1.6297

Meanings of caring for children with cerebral palsy
Abstract (analytical)

There is insufficient evidence regarding meanings developed by caregivers of children with Cerebral
Palsy in Colombia. The methodology involved adopting a hermeneutic approach, which was combi-
ned with the grounded theory method. A total of 13 semi-structured interviews were conducted with
adult caregivers of children with cerebral palsy. Following an analysis of the results, four categories
emerged: unconditional love; caring as a woman; experiencing grief; and the endless fight for their
child's rights. It was concluded that the caregivers of children with Cerebral Palsy have developed
determined coping skills. This is because they are willing to give up their own lives, sacrifice their
personal and social relationships, experience constant grief and learn new ways of caring and trans-
forming their homes in their struggle to provide dignified care for their children. Unconditional love
allows these caregivers to recognize themselves as unique caring women.

Keywords

Cerebral Palsy; child rearing; child development; children with disabilities; caregiver burden; child
care; empathy; caregivers.

Significado de cuidar criancas com paralisia cerebral
Resumo (analitico)

Nao ha evidéncias suficientes sobre o que significa ser cuidador de criangas com paralisia cerebral
na Colémbia. Pesquisa abordada a partir de uma abordagem hermenéutica, utilizando como méto-
do da teoria fundamentada, com 13 entrevistas semiestruturadas com adultos cuidadores de cria-
ngas com paralisia cerebral. Emergem quatro categorias: amor incondicional, cuidado como mulher,
vivéncia do luto e luta incessante pelos direitos da crianga. Conclui-se que existe uma determinada
forma de enfrentamento para os cuidadores, pois estdo dispostos a abdicar de sua propria vida, de
suas relagdes pessoais e sociais, a sofrer lutos constantes, a aprender novas formas de cuidar e
transformar seus lares, a lutar por cuidado digno de seus filhos. O amor incondicional permite que
elas se reconhecam como mulheres Unicas e carinhosas.

Palavras-chave

Paralisia cerebral; educacdo infantil; desenvolvimento infantil; criancas com deficiéncia; fardo do
cuidador; cuidado da crianga; empatia; cuidadores.
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L a par:ﬂisis cerebral se refiere al grupo de trastornos del desarrollo del movimiento
y la postura que se atribuye a alteraciones o lesiones no progresivas que ocurren
en el cerebro en desarrollo (Sheu et al., 2022). Suelen ir acompaﬁados de alteraciones de
la sensibilidad, la cognicién, la comunicacion, la percepcién, la deglucién, el comporta-
miento, ademas de epilepsia y alteraciones neuromusculares secundarias en un espectro
muy variable (Sadowska et al., 2020). La prevalencia global de la par;ﬂisis cerebral prena-
tal/perinatal para los pal'ses de ingresos bajos y medianos es de 3.4 por cada 1000 nacidos
vivos, mientras que la prevalencia para los paises de ingresos altos es de 1.5 por 1000 na-
cidos vivos (Mclntyre et al., 2022). En un meta-analisis con 49 estudios incluidos se regis-
trd una prevalencia global de 2.11 por 1000 nacidos vivos, con mayores prevalencias en
reci¢n nacidos con peso entre 1000 y 1499 gramos (Oskoui et al., 2013). En Latinoameérica,
un estudio mexicano reporté una incidencia de este trastorno de 4.4 por 1000 menores
de 18 meses (Barron-Garza et al., 2023). Para Colombia no existen datos de prevalencia

de este trastorno.

En los nifios con parz’tlisis cerebral, la morbilidad y la mortalidad estan relacionadas
con la gravedad y con las Complicaciones médicas asociadas, con un alto grado de depen—
dencia para su cuidado. Cuidar un menor o un adolescente con paralisis cerebral implica
experimentar cambios en la vida cotidiana, relacionados con la transformacion de roles,
en los estilos de vida econdmicos y en las relaciones de apoyo, que exigen adaptarse y
hacer sacrificios (Cook et al., 2022; Smith & Blamires, 2022). Especificamente, se requicre

. . . . . . . I . . ! .« . / . .
manejo dietario y nutricional, actividad fisica, manejo de estrés, visitas médicas conti-

! . . I . . .
nuas, examenes de laboratorio, terapias fHsicas (ocupacmnales o del 1engua]e), controles
! . . . . ! . .

medicos especializados y tratamientos farmacologicos. Los cuidadores se encuentran
ante una gran variedad de retos, tales como afrontar el diagnéstico, aprender los exigen-
tes cuidados diarios Y, €n ocasiones, aceptar la muerte. Por lo anterior, el impacto que
genera esta condicion no solo afecta al nifio o la nifia, sino también a su entorno familiar.
Se registran estudios previos sobre el efecto de terapias, de la cargay de la calidad de

vida de los cuidadores (Wang et al., 2022), pero no hay suficiente evidencia acerca de lo
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que representa la experiencia de cuidado de un nifio o una nifia con paralisis cerebral
por parte de sus padres o cuidadores en Colombia. El analisis de este fenomeno promue-
ve la reflexion analitica entre los profesiona]es de la salud e incentiva la comprensién de
la relacion entre el cuidador y el nifio con parﬁlisis cerebral; en consecuencia, ayuda a
mejorar el proceso de atencion clinica. La pregunta de investigacion se plantea ast:
(',C(')mo es el signiﬁcado de la experiencia de cuidar un nifio o una nifia con parélisis ce-
rebral para sus padrcs o cuidadores? Con base en ella, el Objctivo de la invcstigacién fue
comprender el significado de la experiencia de cuidar un nifo o una nifia con paralisis

cerebra] .

Invcstigacién con enquue hermencéutico en perspectiva constructivista, el cual em-
pled como diseio el método de la teorta fundamentada (Scrauss & , 1990), en la cual se
aplican la entrevista semiestructurada para recolectar informacion y el estudio compara-

. 14 ./ 14 . ! I1. /
tivo constante a traves de la abstraccion de codlgos y categorias para el analisis. La teoria
fundamentada se apoya conceptualmente en el interaccionismo simbolico (Blumer, 1986),
corriente sociolégica que reconoce que los seres humanos se comportan scgﬁn lo que los

fenomenos significan para ellos.

Los participantes fueron adultos, cuidadores principales de nifos y nifias con parali-
sis cerebral moderada y severa, hospitalizados en el Hospital Pablo Tobon Uribe entre
2018 y 2021, que aceptaron participar del estudio. Se extendio la invitacion a los padres
hombres, expresando la preferencia a que se entreviste a las madres, pues son las princi-
pales responsables del cuidado directo de sus hijos, excepcion hecha por un padre hom-
bre. La muestra se conformo por 13 personas (padres de 12 menores de edad, pues en un
grupo familiar se conto con la participacion simultanea de madre y padre), capradas
hasta encontrar una mayor saturacion de las categorias emergentes. Se excluyeron cui-
dadores de pacientes con diagnéstico menor a un ano. Por el tipo de disefio, el muestreo
utilizado fue no probabilistico. Tras el contacto inicial, se explicaron los propositos, las
ventajas y los riesgos de participar en el estudio; posteriormente, se acordaron la fecha y

el lugar de las entrevistas. Ninguno de los invitados se negé a participar.

Se utilizo la entrevista semiestructurada, para la cual se construyé un guion de pre-
guntas abiertas que indagan por el entorno familiar y social del cuidado del menor y las
relaciones interpersonalcs en la familia. Se indagé por la percepcién de la enfermedad, el

proceso del diagnostico, las expectativas y los sentimientos asociados. Se profundizo en
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la experiencia de cuidado en casa y en el hospital; finalmente, las implicacioncs en la

vida familiar, social y laboral de cuidar a un nifio o nifia con paralisis cerebral.

Se practicaron 13 entrevistas a los cuidadores principales, entre agosto de 2018 y sep-
tiembre de 2021. Con motivo del retraso en la recoleccion de informacion ocasionado
por la pandemia global del covid-19, se hizo necesario cambiar la metodologia de las en-
trevistas de presenci:ﬂes a virtuales, las cuales se grabaron con autorizacion previay fir-
ma del consentimiento informado, con duracion entre 40 y 120 minutos. Las entrevistas
presenciales se aplicaron en consultorio del hospital y las virtuales desde los hogares de

los participantes a traves de plataforma de videoconferencia Googlc Meet.

Las entrevistas se transcribieron verificando la fidelidad entre el audio y el texto. El
analisis inicio con una lectura minuciosa para identificar codigos sustantivos en la codi-
ficacion abierta. Se conceptualizaron 1328 Cédigos, los cuales se agruparon en categom’as
dcscriptivas y Subcatcgorfas emergentes (tabla 1), scgt’m las propicdadcs y dimensiones

de la teoria fundamentada.

Tabla 1

~ / /
(;d[(gO? as y 5ubcaf¢go1 1as (711(7g(71[(5

Categorias Subcategorias

Una conexién inquebrantable que me motiva a salir adelante.
) o Reconocer a mi hijo como un ser valiente y feliz.

Amor incondicional . o
Renuncio a mi vida, pero no a la tuya.

Aprender a amarte y a aceptarte como eres me ha convertido en un mejor ser humano.

Aprendiendo a cuidar a mi hijo en casa.
Crear un nuevo lenguaje para comunicarme con mi hijo.
Cuidando como mujer  La distancia familiar por la enfermedad abre paso a buscar nuevos vinculos.
No solo soy su madre, soy la mejor enfermera para mi hijo.
El bienestar de mi hijo estd por encima del mio.
Aceptar la enfermedad de mi hijo es un proceso constante que involucra negacion,
Atravesando el duelo resignacién, amor y aceptacion.
El papel de Dios en el proceso de duelo.
Sentir el rechazo porque mi hijo es diferente a los demas.
La exigencia por una atencién en salud digna.
La lucha interminable de los padres para que se garanticen los derechos de sus hijos.

Interminable lucha por
los derechos del menor

Se realizd un proceso analitico y sistematico de Comparacién constante, iterativo e
interactivo entre los codigos, las categorias y las referencias tedricas. El manejo estadisti-
co de datos para las variables demogrﬁﬁcas de los participantes se realizo a través de
mediciones descriptivas en el programa Excel™. Se realizo triangulacién de investigado—

res, confrontando los puntos de vista en un proceso de intersubjetividad que enriquece
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el analisis. A partir de la reflexividad, los investigadores hicieron conscientes los cons-

tructos desde los cuales parten los analisis al reconocer sus propias restricciones.

Esta investigacién fue aprobada por el Comité de Investigaciones y Etica en Investi-

gaciones del Hospital Pablo Tobon Uribe y por el Comite de Etica de Investigacion en

Salud de la Universidad Pontificia Bolivariana.

De los 13 cuidadores principales participantes del estudio 92.3 % eran mujercs y de

cstas 692 % amas dC casa. El promedio dC edad dC ]OS Cuidadorcs SC YCgiStT(,) cn 358 anos.

69.2 % tenian una parcja de respaldo. De los menores cuidados, correspondian al género

femenino 58.3% y al masculino 41.7%. La edad promedio de los nifios cuidados fue 8

anos (tabla 2).

Tabla 2

Caracteristicas de los cuidadores de nifios con paralisis cerebral entrevistados

entrne':ista Edad Género Estado civil  Ocupacién Par:ln :':es:::)rcon Inf(:ir;r:‘aei:n del ;r:;r;or
E1 50 Femenino Divorciada Ama de casa Madre Nifio 17
E2 30 Femenino  Unién libre Ama de casa Madre Nifa 7
E3 35 Femenino  Unién libre Profesora Madre Nifo 5
E4 21  Femenino Soltera Estudiante Tia Nifia 9
ES 33  Femenino Soltera Ama de casa Madre Nifio 10
E6 39 Femenino Viuda Ama de casa Madre Nifa 6
E7 30 Femenino  Unién libre Ama de casa Madre Nifia 8
E8 38 Femenino Casada Ama de casa Madre Nifa 7
E9 39 Femenino Soltera Ama de casa Madre Nifio 4
E10 32 Femenino Casada Ama de casa Madre Nifia 9
E11 33 Femenino Casada Ama de casa Madre Nifa 5
E12 45  Masculino Casado Comerciante Padre Nifio 10
E13 41  Femenino Casada Comerciante Madre Nifio 10

Los entrevistados describieron el amor que sienten por sus hijos como incondicional

y reC{proco, dada la conexion inquebrzmtab]e que se crea entre ambos. Sus hijos tienen el
poder de cambiarles el estado de animo y los motivan a salir adelante porque con su sen-

sibilidad, nobleza y fortaleza, les ensefian a no rendirse ante las adversidades y los alientan
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a ser fuertes y pacientes con ellos. Una de las madres entrevistadas manifestd: «El me ha
ensenado impresionante qué es la paciencia, qué es el amor sin limite. El es un amor
puro» (E1, comunicacion persona], 22 de agosto 2018). En consecuencia, pcrciben a sus
hijos a través del amor, reconociéndolos como seres valientes que aprcndcn a interactuar
con otros y a disfrutar de los momentos en familia, pues se aferran a la vida y superan los
pronosticos medicos. Reconocen que ellos viven «al modo que pueden» y se sobreponen

ante lo que padcccn con solo escuchar la voz de sus padrcs. La misma madre indico:

Mi hijo esta vivo porque me ama y porque hay un Dios que todo lo puede. Cuando decian
que mi hijo se estaba yendo, me vio y yo le cogi la mano, me arrodillé y le decia: «No te
vas» y ¢l empezo a abrir los ojos (...). Cuando escucho que yo le clamaba a Dios para que
no se lo llevara porque lo habia aceptado con su discapacidad, empezd a mejorar (...). Yo
siempre he estado segura del amor que ¢l me ha tenido (...), porque si se hubiera querido

ir se hubiera ido. (E1, comunicacion personal, 22 de agosto 2018)

Como parte del amor incondicional hacia sus hijos, los padres realizan distintos tipos
de renuncias para dedicarse a su cuidado total. Esto implica dcj ar de lado sus suefos y
proyectos para estar completamente atentos a las necesidades de sus hijos. Las renuncias
las hacen sin remordimientos ni cu]pas7 al punto que a lo Ynico que no estan dispuestos
a renunciar es a la vida de sus hijos, pues «se vuelve una necesidad que estén vivos». Para

los padres serta mucho mas grande el dolor de dejarlos ir. Una de las madres declaro:

Eso es algo que uno nunca va a aceptar, pero todos tenemos que irnos de este mundo, y no
cs justo dejar a la nina sufrir asi, sabiendo que cn cu:ﬂquier momento No va a estar con
nosotros (...). Entonces el pap:'{ dice que asi sea enferma, ¢l la quiere tener viva. (E7, co-

municacion personal, 16 de agosto 2020)

Los padres relacionan el amor con la aceptacion, usando estos términos como sino-
nimos, pues amar €s aceptar a sus hijos aun con los diagnésticos y complicaciones de la
enfermedad, ya que llenan por Completo sus expectativas. En efecto, los perciben como
ninos y nifas normales, sin pensar en la carga que representan por su enfermedad ni por
la dependencia que existe para las actividades cotidianas. Esta experiencia los convierte
€N Mejores Personas, €n tanto se tornan mas sensibles, humildes y compasivos con los
demas, ya que aprenden a amar de verdad y a vivir el presente, agradeciendo a Dios que

sus hijos tengan un dia mas de vida.
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El cuidado en el hogar de los nifios y ninas con para’]isis cerebral inicia desde que
nacen. Las madres se adaptan a nuevas rutinas para atenderlos, aprenden a banarlos, a
cargarlos ya alimentarlos y se familiarizan con dispositivos para su cuidado y tratamien-
to. Con el paso del tiempo, observan que sus hijos requieren un cuidado constante y es-
tan dispuestas a proporcionarlo. Después de las citas con especialistas y hospitalizacio-
nes recurrentes, aprenden estrategias que ponen en practica en el hogar: manejo de se-
creciones con aspiradorcs, alimentarlos a través de sondas o gastrostom{a o realizar el
cambio y mantenimiento de dispositivos. Aprenden a practicarles las terapias fisicas y
respiratorias en el hogar. Adquieren camas, baferas, sillas espccia]es y realizan adaptacio—
nes en su hogar para mayor comodidad y mantener su salud. Una de las madres entrevis-

tadas reflexiono ast:

Todas las terapias y el manejo respiratorio me los ensefiaron aca las enfermeras y las tera-
peutas respiratorias. El nino en la casa tiene su cama hospitalaria, su colchon antiescaras,
tiene la pipeta de oxfgeno, 0 sea, es un cuartico de hospital, pero es su casa (...). Tiene el
aspimdor de secreciones, las sondas de aspirar, guante, gasas. (E10, comunicacion perso-

nal, 12 de marzo 2021)

Con el tiempo, los cuidadores aprcnden a comunicarse con los menores a través de
gestos, sonidos y movimientos, de los cuales logran interpretar un mensaje, convirtién-
dose en un nuevo lenguaje con sus madres, principalmente, y con las familias, de forma
ocasional. Logran identificar en sus hijos la alegria, el dolor, la necesidad de algo o la di-
version. Reconocen, también, el agradecimiento que sus hijos expresan y la identifica-

cion que hacen de los miembros de la familia.

Las rutinas de las familias se basan en el cuidado y en la satisfaccion de los ninos y
ninas con par:ﬂisis cerebral; sin embargo, son pocas las relaciones familiares que perma-
necen intactas. Los padres sienten que sus hijos son rechazados y discriminados por te-
ner una condicion de discapacidad, incluso dentro del mismo hogar, lo que lleva a que
los familiares se mantengan distanciados de la vida de los nifios y ninas, que desconoz-
can aspectos del cuidado y sus necesidades, pues no se involucran ni acompanan en los

distintos momentos de la enfermedad.

Las relaciones de pareja de los cuidadores se ven afectadas porque las madres renun-
cian a actividades cotidianas con sus esposos por preferir las que implican el cuidado de

sus hijos en el hogar. Al mismo tiempo, surge la necesidad de dormir con los hijos en la
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misma cama, pucs consideran que deben estar atentas a su rcspiracién 0 si presentan al-
guna convulsion. Esto conlleva a que el padre sea apartado de su propia cama y habita-
cion o de los distintos espacios en la casa para brindarselos a sus hijos. Entonces, se crea
un distanciamiento paulatino en las dinamicas de pareja, lo que finalmente provoca el
deterioro emocional de la relacion, afectando tambicen el bienestar y la comodidad de los

hijos. Una madre entrevistada senialo:

;Por qué cuando nos separamos hace 10 afios decidimos quedarnos juntos? Porque sabia-
mos que habia hospitalizaciones y habia que llevar y traer ropa, tracerle la comida al otro
[a su parejal. Entonces, siempre tenia que quedarse alguien con el nifo (...). Entonces por
eso fue por lo que decidimos vivir juntos (...) y cuando nos separamos un afio para mirar
que sucedia (...) el niflo comenzo a manifestar eso, esa ficbre casi sin explicacion ninguna.
El pap:i iba cada 15 dias y siempre habia fiebre cuando el pap:i no iba. (EJ,, comunicacion

personal, 22 de agosto 2018)

Las relaciones sociales también se alteran porque los padres se ven obligados a
abandonar a sus amigos y a crear nucvas amistades con otros padrcs de ninos y ninas con
paralisis cerebral, con quienes intercambian métodos de cuidado y se ofrecen ayuda en-

tre st cuando tienen dificultades. Otra madre entrevistada explicé:

Nosotros no tenemos una vida. La vida social de nosotros ya casi no hay (...). En el centro
de rehabilitacion esperando, yendo a la consulta medica. Alla uno se relaciona con papas
de nifios que tienen las mismas condiciones. Ya uno no tiene esa vida que tenia antes y

pues a mi no me hace falta. (E9, comunicacion personal, 12 de marzo 2021)

En el cuidado se puede identificar que son las madres las principales involucradas,
pues constantemente llegan a acuerdos con sus parejas para que ellos continten traba-
j ando y poder garantizar un sustento economico en el hogar. De esta forma, ellas asumen
totalmente la atencion y el cuidado de sus hijos en el hogar. Por lo tanto, es necesaria su
fuerza para afrontar la vida que les espera y en este aspecto las madres suelen asumir for-
talezas adicionales respecto de sus €SpOsos, pues argumentan que sus companeros desfalle-
cen con mayor frecuencia y facilidad, por lo que les cuesta mucho mas aceptar que sus

hijos tienen esta enfermedad. Una madre lo confeso:

Entonces a mi esposo eso le dio muy duro (...). El renegaba mucho de Dios porque la nina
se la habia dado asi (..). Yo en esc sentido he sido como mas bien fuerte (...); yo como que

saco fuerzas (...). En cambio, mi esposo en ese sentido ha sido muy debil (...); lo veo tan
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débil que no me gusta como decirle las cosas (...). Yo me guardo todo para mi para que ¢l
est¢ como mas tranquilo y no esté tan pensativo, ni tan triste. (E11, comunicacion perso-

nal, 21 de noviembre 2018)

Cuando las madres no cuentan con una pareja estable deben asumir en soledad el
cuidado del hijo y el sustento del hogar. Frecuentemente recurren a otros cuidadores de
la familia para que participen en el cuidado, aunque reconocen que, por lo general, estas
personas no estan lo suficientemente capacitadas, pues son ellas las que verdaderamente
conocen las necesidades de sus hijos. Cuando los dejan al cuidado de un familiar, sienten
remordimiento y culpa porque creen que no haran de forma correcta lo que el nino o
nifa necesitan, y aseguran que las madres seran siempre las mejores enfermeras de sus
hijos. Una madre entrevistada afirmo: «No hay mejor enfermera que la mama (...). Yo he
aprendido a hacer casi de todo (...); yo le hago todo en casa» (E1, comunicacion personal,

22 de agosto 2018).

Al sentir que son las tmicas que poscen las Capacidadcs para cuidar de sus hijos, las
madres suelen ignorar su propia salud mental y fisica, poniendo en primer lugar el bie-
nestar de ellos. La salud mental de las madres suele afectarse porque sus hijos se des-
compensan con frecuencia y deben ser hospitalizados, lo que las obliga a estar fuera de
casa por periodos prolongados de tiempo, alejandose de los otros miembros de la familia
y perpetuando el sentimiento de soledad. Esto impu]sa la aparicién de sintomas ansiosos
y dcprcsivos que demandan intervenciones psicolégicas. Su salud fisica también tiene
afectaciones, llegando a requerir consultas de urgencias e intervenciones que las dejan

hospitalizadas, empeor;mdo el sentimiento de Culpa por abandonarlos.

Al recibir la noticia del diagnostico, los padres atraviesan etapas interpuestas y re-
petidas en diferentes momentos de la vida del menor, parecido a como se vive un duelo.
Describen el momento del diagnostico como una experiencia dolorosa, de poco enten-
dimiento y gran incertidumbre, todo ello propio de la negacion. En su mayoria fueron
embarazos con esperanza de tener hijos sanos. La negacion les hace creer que se trata de
algo temporal y que se pueden recuperar de forma definitiva; incluso algunos dudan del

diagnostico medico por el anhelo de ver a sus hijos «<normales».

Cuando nacio, ella venia como una nina normal (...) y la sorpresa fue que el medico dijo

que ya venia con desviacion de la columna Y que sus manitos ya estaban rorcidas, pero ella
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no tenia ninguna de esas alteraciones fisicas (...). El médico nos habia pintado un mundo
stper tremendo y resulta que fisicamente no se veia nada raro; ella se veia como una nifia

normal. (E2, comunicacion personal, 14 de abril 2020)

Con el pasar del tiempo, reconocen que su hijo luce diferente a los demas de su edad,
que no logra las metas del desarrollo por mas que sea estimulado; en ese punto, poco a
poco, enfrentan la realidad; esa que ha sido impuesta y les ha tocado aceptar. Una madre

entrevistada lo narrd ast:

Es que al principio de esa enfermedad uno no acepra (...). Yo tengo que aceptar que mi hija
no se va a sentar, que no sostiene la cabeza. Aceptar a las malas (...) porque no me dieron la

opcion, sino que me impusieron eso. (E8, comunicacion personal, 2 de octubre 2019)

Para los padrcs es comp]cjo aceptar que sus hijos van a requerir seguimiento meédico
estricto y de por vida, pero mas lo es admitir y reconocer la irreversibilidad de la enfer-
medad. Este duelo reaparece en las hospitalizaciones, al ingresar a unidades de cuidado
intensivo y al enfrentar noticias como el requerimiento de dispositivos alternos como
una gastrostomia. Durante este proceso de entender la discapacidad como «ruleta de
emociones», los padres dudan si sienten aceptacién 0 resignacién por la enfermedad.
Camino este, cargado de altibajos, con momentos tranquilos por la estabilidad clinica,
pero con fortuitas recaidas que llevan a nueva negacion. Los padres trabajan diariamente
para que sus hijos puedan ser lo mas independiemcs posib]e, que puedam disfrutar un

poco mas la vida y terminan por vivir el presente. Una madre entrevistada lo refirio ast:

;Sabes una cosa? No tengo ninguna expectativa a futuro con ¢l, porque yo vivo el dia a dia
con mi hijo y soy agradecida con Dios; y cuando veo que mi hijo me abre los ojos cada dia,

ese es mi futuro, el hoy. Yo no s¢ mafiana. (E1, comunicacion personal, 22 de agosto 2018)

El proceso de duelo implica para los padres momentos en conflicto con Dios y se
cuestionan el porque de su vida, sintiendose no escuchados. A pesar de ello, reconocen
que su fe se fortalece al haber aprendido a conocer la grandeza de Dios a través de sus

hijos. Una de las madres ast lo indico:

Desde el momento que le diagnosticaron la enfermedad (...) le dije a Dios, me lo diste de
esta manera; lo Unico que necesito es que me des fuerzas y sabiduria para sacarlo adelante

(...). Sabia que la dnica sanacion era de Dios, pero que yo le podia dar calidad de vida. En-
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tonces, a partir de ese momento fue donde dije: me la voy a jugar. (E1, comunicacion per-

sonal, 22 de agosto 2018)

En sus relatos, los padres refirieron que la sociedad no se encuentra preparada para
la diferencia ni la discapacidad, ya que suelen verse enfrentados al desprecio, a la lastima
y a las criticas de los demas. En lugares publicos, las madres se enfrentan a personas que
manifiestan sentirse incomodas por los ruidos de las secreciones que producen sus hijos

al comer o 41 recibir sus alimentos por SOl’ldQS. Una madre rclaté:

Es la poca adaprabilidad que tiene la sociedad a personas en esta condicion, porque noso-
tros salimos, yo llego y saco la sonda para pasar la comida y todo el mundo es mirando
raro (...). La gente incluso ve eso como mal (...) y como los nifios hacen tantos sonidos con
las secreciones como que le da es fastidio a la gente. (E2, comunicacion person:ﬂ, 14 de

abril 2020)

El personal médico en la vida de sus hijos cobra importancia porque intervienen
desde esas primeras atenciones y hacen parte del acompanamiento a lo 1arg0 de sus vi-
das. Los padres esperan que ellos sean conscientes de su labor al actuar desde el conoci-
miento con amor, sensibilidad y empatia, pero refieren haberse encontrado con muchos
profesionales que realizan una atencion tosca y distante. Una madre manifesco: «Nos ha
pasado muchisimo, con medicos que son especialistas de ninos y ni siquiera les hablan,
no los saludan (...). Me parece terrible un profesiona] que ni siquiera determine el nino»

(Es, comunicacion personal, 11 de abril 2020).

Estos comportamientos fragmentan la relacion del medico con la familia, al crear
una brecha y generar inconformidad en las madres, por salir de las citas sin entender las
Cxplicacioncs dadas y sintiéndose mal, por la subvaloracion de los médicos frente al sa-
ber de las madres, por creer que son ellos los poseedores del conocimiento. Una madre lo

! /
COl’lf‘CSO as1:

A veces uno siente que se disgustan porque uno llega: Oiga doctor, hagame un favor. No,
es que el medico aca soy yo. St doctor, es que es usted el que tiene el conocimiento, pero la
que tiene la hija y la que sabe que necesita soy yo. (E8, comunicacion personal, 2 de octu-

bre 2019)
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A los padres les incomoda el constante recordatorio por parte del personal medico
que son nifios y nifias con una enfermedad cronica irreversible con pronostico desfavo-
rable y la probabilidad de fallecer a corto plazo. En los servicios de urgencias, suelen en-
frentar cuestionamientos que les refuerza el dolor y el sufrimiento, al considerar que se
les hace ¢nfasis en que no se deberian intentar maniobras de reanimacion que prolon-
guen la vida de sus hi]'os en caso de una situacion potencialmente letal. Es dificil para
cllos por el desco de ver a sus hijos con vida y sienten que el personal medico, en estos

casos, no desea hacer nada por sus hijos. Otra madre relato:

Al llevarlo a urgencias, muchos medicos preguntan: ;Para que lo trajiste, si vos sabes que
en cualquier momento se va? Si, pero es que es un ser humano al que hay que darle una
atencion; pero hagalo con amor, es que usted es un médico, por favor. (E1, comunicacion

personal, 22 de agosto 2018)

Los padres consideran que la atencion de los nifos y ninas con parﬁlisis cerebral
debe ser priorizada porque son vulnerables y frigiles, con alto riesgo de sufrir Complica—
ciones. Sienten que deben luchar constantemente para que sus hijos reciban un trato
digno, una atencion en salud adecuada y que se respeten sus derechos, los cuales son vul-
nerados frecuentemente al ser discriminados o cuando sienten que las aseguradoras les
imponen demasiados obstaculos. Tambi¢n manifiestan que aun existen lugares con pocas
vias de acceso para personas que presenten alguna discapacidad, lo cual dificulta su mo-
vilizacion y aumenta la exclusion y la desigualdad. Una madre concluyo: «Muchos no
entienden el contexto de una persona con discapacidad (...). Entonces todavia falta mu-
cha cultura para que las personas acepten ese proceso» (E10, comunicacion personal, 12

de marzo 2021).

Esta investigacion tiene como objetivo comprender el significado de la experiencia
de cuidar un nifio o una nifia con paralisis cerebral para sus padres o cuidadores. A con-

tinuacién, N« discuten Cada una dC ]25 CthCgOl”l,QS emergentes.

Con relacion a la categoria amor incondicional dentro de la teoria del reconocimien-
to, se fundamenta en que el ser humano se constituye exclusivamente como tal en rela-
cion con los otros, pues las personas dependen de un ambiente propicio y fomentado
desde temprana edad, caracterizado por conductas afirmativas y de reconocimiento ha-

cia ellas (Honneth, 2006). El amor da cuenta de un reconocimiento reciproco y de una
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atencion otorgada y exigida por los involucrados en el contexto de las relaciones prima-
rias, como lo es la de madre e hijo (Basaure, 2011), en la cual se busca garantizar la satis-
faccion de necesidades basicas que consolidan la autoconfianza y la autoestima en los
nifos y nifias a traves de manifestaciones de afecto de sus padres (Honneth, 2006;

Velasquez & Arroyave, 2021).

Diversas investigaciones describen haﬂazgos similares a los exXpuestos en este estu-
dio, pues la mayor{a de las cuidadoras son las madres, y en altas proporciones habian
abandonado sus trabajos por la necesidad de atencion y la complejidad de la enfermedad
(Dambi et al., 2015; Molina et al., 2019; Pérez & Mendiondo, 2007). A pesar de estos tras-
cendentales cambios en sus vidas, estan dispucstas a hacer Cualquicr COsa por sus hijos
(Fernandez-Alcantara et al., 2013). La experiencia de cuidado acarrea enormes aprendiza-
jes, tales como el adecuado uso de dispositivos medicos, la construccion del lcngua]’e, las
formas de comunicacion alternativas y adaptar los espacios del cuidado, 10grando una
resignificacion mas integral (Velasquez & Arroyave, 2021), reconocida como un «cuidado

artesanal» (de la Cuesta-Benjumea, 2005).

En cuanto a la Catcgorl'a cuidando como mujer, es claro que el cuidado esta permea-
do por asuntos de genero, pues no solo es elemento constitutivo de las relaciones sociales
basadas en las diferencias que distinguen los sexos, sino también una forma primaria de
relaciones signiﬁcamcs de podcr, desarrollada por procesos sociales. Se establecen rela-
ciones entre hombres y mujeres basadas en jerarquias de poder; de aht que sus roles, en
todos los ambitos, estan determinados desde el nacimiento y se ¢jercen de acuerdo con
las construcciones sociales y culturales asumidas historicamente (Vclzisqucz & Arroyave,
2021). Asi, existen ciertos simbolos y mitos culturalmente aceptados asociados con lo
femenino y lo masculino, cuya interpretacién se da a traves de doctrinas, re]igiones 0
politicas que resignifican cada género, tal como el caso en el que los hombres son prove-
edores y las mujeres brinden consuclo y cuidado (Batthyany, 2021; Fraser, 2020). Lo ante-
rior coincide con relatos de entrevistadas que permiten argumentar que la division sexual
del trabajo, de acuerdo con los roles de géncro, esta orientada a perpetuar tradiciones
del patriarcado y evidenciar relaciones asimétricas de subordinacion y exclusion de las

mujeres (Alvarez et al., 2019; Batthydny, 2021).

Las mujeres entrevistadas dcscmpcﬁan un papcl fundamental, protagénico y exclu-
sivo en el cuidado de sus hijos. Se les exige renunciar a sus propias vidas y asumir el rol
de amas de casa. Estas labores suelen no tener reconocimiento ni remuneracion social o

economica, al darse dentro del hogar, ser invisibles ante la sociedad y hacer parte del
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«ser mujeres». Esto, analizado en perspectiva de género, implica que los trabajos con
mayor reconocimiento (en la politica, la economia, la industria y los negocios interna-
cionales) son considerados masculinos, mientras que las labores femeninas (el cuidado
de los hijos y del hogar) son subvaloradas, al punto de considerar que un hombre que
realice «tareas de mujeres» pueden cometer errores y fracasar por no poseer esas compe-

tencias (Batthy:'m% 2021; D’Alessandro, 2018).

Diversos estudios han puesto de manifiesto como el nacimiento de un hijo con para-
lisis cerebral supone un cambio para la vida de los padres, con marcadas afectaciones en
su salud fisica y emocional, la situacion laboral y profesional, las relaciones familiares y
sociales (Whittingham et al., 2011). En el cuidado de los hijos, los padres experimentan
niveles de estres mayores a los de la poblacion general, con alta significancia clinica tra-
ducida en ansiedad y en depresiém que requieren intervenciones cognitivas y clinicas
(Ribeiro et al., 2014; Sonune et al., 2021; Tseng et al., 2016), lo que es potenciado por el
cuestionamiento que otros hacen del cuidado ofrecido (Hagerman et al., 2022), lo que

coincide con los relatos del presente estudio.

Parte del estrés es Cxplicado por el deterioro que sufren las relaciones de pareja,
como refieren estudios con alta frecuencia de divorcio en padres de hijos con paralisis
cerebral (Pérez & Mendiondo 2007). Lo anterior también se explica por el desp]azamien—
to que gcncralmcntc sufre el padrc 0 porque el estrés Cxpcrimcntado manifiesta la des-
union previa en dicha relacion (Dizy, 2010). Ocasionalmente, el padre se concentra en
trabajar para asegurar el sustento econdmico y s¢ a]eja de su pareja, lo cual incentiva en-
frentamientos, soledad e insuficiente reconocimiento del otro (Dizy, 2010; Nunez, 2003;

Pérez, 2016).

A]gunos estudios reportan que estos padres disminuyen su participacién en activi-
dades familiares por desinterés o por decidir ocultar informacion a otros miembros de la
familia (Fernandez-Alcantara et al., 2013; Pérez & Mendiondo 2007). Adicionalmente, se
distancian al considerar que a los demas les falta conocimiento sobre la parzﬂisis cerebral

(Ruiz, 2014).

Respecto de la categoria atravesando el duelo, la evidencia indica que la experiencia
de recibir el diagnéstico de sus hijos recién nacidos imp]ica un duelo, aunque difiera en
cada caso (Kiibler-Ross et al., 1972). Incredulidad, angustia ¢ incertidumbre se apodcran
de los padres por lo inesperado de la situacion, por la esperanza fallida de tener un hijo
$ano y por el exceso de informacion subita que desborda su Comprensién (Fernandez-

Alcantara et al., 2013). A menor experiencia en el cuidado, mayor la incredulidad y la
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sorpresa en los padres (Almasri et al,, 2012; Sen & Yurtsever, 2007). La consecuente nega-
cion impide aceptar la enfermedad y se atribuye el diagnostico a errores medicos, tal

como se evidencia en el actual estudio.

La rabia domina el sentimiento hacia médicos, familiares y dios, al cuestionarse y
buscar culpables, pues no aceptan el merecimiento de esta condicion. La posterior nego-
ciacion permite afrontar la situacion a pesar de momentos de estabilidad clinica, alter-
nados con periodos de exacerbacion (Luna et al., 2017; Martino, 2007). La aceptacion exige
reconocer la enfermedad y sus limitaciones (Kiibler-Ross et al., 1972). Estudios demues-
tran que la espiritualidad y la religién aportan esperanza y permiten la aceptacién de la
enfermedad, al reducir la angustia y el estres (Yoffe, 2012), aunque sean frecuentes los
conflictos espirituales, al no sentirse escuchados por su dios y creer que algunas enfer-
medades son el resultado de un castigo divino (de Diego—Cordero et al., 2020; Mora &

Patifo, 2018).

Con relacion a la categoria la interminable lucha por los derechos del menor, es co-
mun que los padres se sientan confundidos, desinformados e indignados al momento de
recibir informacion acerca de la condicion del hijo, por tratarse de una enfermedad
permanente ¢ irreversible (Feudtner, 2007; Martino, 2007), de ahi la propuesta de un
modelo de atencion integral del nino que vive con una enfermedad cronica potencia]—
mente letal, con soporte equitativo y afectivo (Committee on Bioethics and Committee

on Hospital Care, 2000).

El concepto de discapacidad ha sido signiﬁcado desde la deficiencia, la caridad, la
Compasién y la lastima, lo que rcﬂcja lo hallado en el actual estudio, donde la respuesta
social juzga en terminos de resaltar la «anormalidad del otro» (Collazos et al., 2008). Sin
cmbargq el concepto de discapacidad ha evolucionado y reivindica la diversidad de la
vida humana y el reconocimiento de los derechos, aunque coexisten perspectivas limi-
tantes que dificultan la superacion de esquemas de beneficencia y caridad (Hernandez,

2015; Oviedo-Caceres et al., 2019).

La vulnerabilidad de los nifios y ninas con parz’disis cerebral tiene que ver con la fra-
gilidad, la posibilidad de sufrir y el riesgo de muerte (Feito, 2007). Los seres humanos
necesitan establecer relaciones con efectos positivos durante la convivencia con el otro y
la formaen la que se pucdc afrontar la vida y sus dificultades (HO] at, 2007), lo que es

consecuente con el derecho a la salud de cada nino.
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Una limitacion en el actual estudio se refiere a la imposibilidad de profundizar con
mas rigurosidad en las categorias, ante el escenario deseable de entrevistar a mas cuida-
dores. Sin embargo, el distanciamiento ocasionado por la pandemia g]oba] del covid—19
supuso un dificil acercamiento a otras personas, ademas de la decision de no exponer al
grupo familiar a un mayor riesgo. Futuros estudios podrian aplicar otros analisis enca-
minados a evaluar la calidad de vida de los nifos y ninas con par:ﬂisis cerebral y de sus
cuidadores en nuestro medio. El grupo de invcstigadorcs agradccc a los cuidadores en-
trevistados, quienes abrieron las puertas de sus hogares para dialogar y explorar este

tema dCSdC su p€TSpCCtiV21.

Se Concluyc que existe una decidida forma de afrontamiento de las cuidadoras, pues
estan dispuestas a renunciar a sus propias vidas y a sus relaciones personales y sociales,
incluso a sufrir un constante duelo. Tienen la suficiente disposicién a aprender nuevas
formas de cuidar y a transformar sus hogares para adaptarlos, con la intencion de esfor-
zarse por el bienestar y la atencion digna de sus hijos. El amor sin condiciones les permi-

. . ! .
€ reCconocerse como mujeres CllldadOl”’clS unicas.

La principal recomendacion se dirigc al pcrsonal de salud, a saber, hacia la bt’lsqucda
de estrategias de comunicacion e interaccion con el fortalecimiento de aspectos como la
sensibilidad y la empat{a frente a los ninos y nifias con parzﬂisis cerebral, incluyendo
tambicn a sus cuidadores. Esta actitud humana del personal de salud puede hacer un
poco mas liviana la carga emocional, de por si ya pesada, que llevan los cuidadores. Se
espera un mayor compromiso en el cuidado por parte de los demas miembros de las fa-
milias. Finalmente, un Cspccial llamado a la sociedad ya las autoridades poh’ticas en ge-
neral para asumir una mayor consciencia, comprension y sensibilidad hacia las condici-

ones y necesidades de los ninos y ninas con parzﬂisis cerebral y sus cuidadores.
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