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La mayoria de los estudios basados en
intervenciones en PCI, destacan la necesidad
de incluir la experiencia de la familia

e Dirks T, Hadders-Algra M. The role of the family in intervention of
infants at high risk of cerebral palsy: a systematic review. Dev Med
Child Neurol 2011; 53 (Supl. 4): 62-67.

e Jeglinsky I, Autti-Ramo |, Brogren-Carlberg E. Two sides of the mirror:
parents' and service providers' view on the family-centredness of care
for children with cerebral palsy. Child Care Health Dev 2011; 38: 79-86.
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La mayoria de los estudios basados en
intervenciones en PCI, destacan la necesidad
de incluir la experiencia de la familia para

poder describir las necesidades

e |[ndependencia limitada

e Ayuda permanente

e Eventos estresantes

e Consecuencias para la salud
-Dolor cervical
-Ansiedad
-Sintomatologia depresiva
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Summary

Cerebral palsy is the commonest cause of molor impairment in
childhood. Parents of children with this particular neurodevelop-
mental disorder face many problems encountered by disabled chil-
dren’s parents. The aim of the present paper is to report the current
knowledge on this parental impaet, highlighting consensus and
disagreement. A literature search was conducted using the key words

“Cerebral palsv”™ and “Parents/Father/Mother” and “Adant/ Adinst/

AlFaSAAC

Mise au point

Impact sur les parents de la paralysie
cérébrale chez I'enfant : revue de la
littérature™

Impact on parents of cerebral palsy in children:
A literature review

A, Guyard™®, ). Fauconnier®®, M.-A. Mermet?, C. Cans®®

3 Equipe épidém iologie et méthodes de recherche clinique (THEMAS), labarataire techniques
de l'ingénierie médicale et de la complexité (TIMC), université Joseph-Fourier,
Pavillon-Taillefer, BP 217, 38043 Grenoble cedex, France

® DIM péle santé publique, CHU de Grenoble, BP 117, 38043 Grenoble cedex g, France

Résumé
La paralysie cérébrale est la principale cause de déficience motrice
chez Uenfant. Les parcnls denfants soullrant de ce trouble sont

confrontés i une variété de problémes représentatifs de ceux de tous

les parents d'enfants handicapés, L'objectil de cette éude est de
faire I'étal des connaissances sur cel impact parental en précisant
les points de consensus et de divergence, Une recherche d'articles a

i réalisée i partir des mots-elés « Cerebral palsy » et « Parents/
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e Guyard et al. muestran en un trabajo de revision las
principales areas que se ven afectadas:

o el tiempo

o |a situacién laboral y profesional
o las relaciones sociales

o las relaciones familiares

o |la salud fisica y psicoldgica

o los recursos econémicos
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Kit de Herramientas Para La Paralisis Cerebral: Del Diagnoéstico a la Comprension de CP Research Network
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Fernandez-Alcantara, Garcia-Caro2, Berrocal-Castellano
et al. (2013). Experiencias y cambios en los padres de
ninos con paralisis cerebral infantil: estudio cualitativo

 ARTICULOS ORIGINALES

Experiencias y cambios en los padres de ninos con paralisis

cerebral infantil: estudio cualitativo

Experiences and changes in parents of children
with infant cerebral palsy: a qualitative study

M. Fernandez-Alcantara', M.P. Garcia-Caro®, M. Berrocal-Castellano?, A. Benitez®,

C. Robles-Vizcaino', C. Laynez-Rubio*

RESUMEN

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

Método. Se realizd un estudio fenomenoldgico de ca-
ricter cualitativo a través de entrevistas semi-estruc-
turadas. Participaron 16 padres ¥ madres cuvos hijos
estaban diagnosticados de PCL. El andlisis de los datos
se llevd a cabo con el software Atlas.tif.2 a través de
una codificacion abierta.

Resultados. La recepcion 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 ninos, centrandose sobre todo en
las posibilidades de mejora v en la evolucion 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, asl como las relaciones de pareja.

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
apen 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.
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Tabla 3. Cambios en relacion a la salud fisica y emocional, al tiempo, a la situacion econdmica, laboral
y de pareja

Conligus Citas

Situacion “Econdmicamente se necesitan un montdn de apoyos que no existen. Pero un montdn.
econdmica y Hasta yo. que tengo un trabajo indefinido v que lo que cobro esta bien, pues necesito mas™
laboral (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 algiin tipo de
ingregos, por lo menos que me ayudaran con los gastos de la nifia v el desplazamiento hasta

aqui” (1 16 - 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, jno? Pero no me importa” (1 15 - Madre)

Tiempo “El tiempo, todo el que tengo, se lo dedico todo a ella. Es lo Gnico que hago. Desde por la ma-
fana a la noche es lo imico 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 desdracia, mi trabajo tiene ese
horario” (112 - Padre)

“No creo que ninguna madre que tenga esta situacion tenga tiempo. Tiene que ser mds o
menos ya cuando el nino 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” (109 - Madre)

Relacion de “Cudndo me guedé embarazada €] me dijo que o la nifa, vamos el bebé o €L v yo pues yo

pareja estaba embarazada ya de un mes y pico y yo porque en teoria la nina o yo, pues mira, la nina
estd dentro de mi va, v yo no voy a matar a una nifia, porque hubiera sido matar a una nifia.
Y lo dejamos cuando nacié”™ (1 04 - Madre)

“Su papd, mi marido, ha estado siempre al cien por cien. Hemos estado los dos ahi, y mi
familia v su familia™ (102 - 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” (1 15 - Madre)

“Yo padezco cierta ansiedad que yo antes no la conocia, jno?, 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 nifo en la guarderia estoy todo el dia resfriada, cada dos por tres
con problemas de estdmago y con vomitos™ (101 - Madre)

“Estoy siempre mala, siempre... lo pillo todo, todo, que si gripe, que si resfriado, que si...
un virus, que si estoy vomitando. 51, la verdad es que estoy peor, peor que cuando estaba

trabajando, y me organizo menos, no $é por qué, no sé si es por.. agotamiento o los nervios, WwWWwWWw.a Ifasaac com
que me salen por ahi, por la enfermedad™ (105 = Madre) ° °
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Figura 2. Citas y codigos asociados al modo de relacion de los padres con sus hijos y las preocupaciones actuales
segmentados segiln el sexo.
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Desafios @ﬂ!iﬁiﬁﬂ&

Algunas conclusiones del estudio de
Fernandez Alcantara:

Se requiere un tiempo hasta que los padres pueden adaptarse al
nino y a su particularidad.

Existen un gran numero de ambitos que ocupan y preocupan a
los padres de estos ninos, especialmente como va a evolucionar

su hijo en el futuro.

La incertidumbre y las esperanzas que mantienen los padres
también se reflejan en el peso que tienen los tratamientos y las
intervenciones.
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Algunas conclusiones:

Aparece el miedo a no estar haciendo lo suficiente, o a que su
hijo no evolucione mas y mejor por culpa de una falta de
atencion.

En ocasiones los padres ponen un gran peso en los tratamientos,
quitandole importancia a los momentos de disfrute o juego con

su hijo.
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Desafios AlFaSAAC




Desafios AlFaSAAC

Algunas conclusiones:

Estar muy centrados en que el tiempo pueda ser utilizado como
rehabilitacion, o como lugar donde ensayar y practicar lo
aprendido en la intervencion con la fisioterapeuta.

Pero...
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Desafios

KIT DE HERRAMIENTAS PARA LA PARALISIS CEREBRAL

Los factores que contribuyen
a los trastornos del suenio en
Dificultades
el PC generalmente se pueden para respirar
—. ; . \ Alteracion del
clasificar en ocho areas:

/ movimiento:
incapacidad para
cambiar la posicién

del cuerpo

Acidez

Razones
Dolor o prlnCIPEIES Para Anomalias en el
incomodidad 103 trastornos ciclo del suefio
/ ) y la vigilia
del sueiio en PC
Factores
psicologicos Convulsiones

/

Movimientos
anormales del
patrén de suefio

Fuente: Kit de herramientas para la paralisis cerebral
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Algunas conclusiones:

;Qué expresan los jovenes o adultos con paralisis cerebral?

Parkinson, Rice y Young muestran como para los adolescentes
con paralisis cerebral el ambiente en casa era el lugar idéneo
para descansar y disfrutar de actividades ludicas.
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cQueée necesitamos?

Informacion
Comprension
Ayuda psicologica
Ayudas economicas
Asistencia personal
No discriminacion
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cQue dicen las familias con mas
anos de experiencia?
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\ ’ Extreme Parenting Video Project

Watch on  [E3 YouTube

Extreme Parenting Video Project
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e Desde CancChild, los estudios llevaron a los padres a
dar los siguientes consejos:

e Consejos para defender los derechos del hijo/a:

o Ser asertivo pero educado; mantener la calma

o |[ntentar no desanimarse

o Perseverar.

e Consejos sobre la formacion:

o Formarse todo lo que sea posible sobre la
condicidon del hijo o familiar, porque
probablemente deba formar a otros sobre él o
ella.

www.alfasaac.com


https://canchild.ca/en/resources/23-if-i-knew-then-what-i-know-now-parents-reflections-on-raising-children-with-cerebral-palsy
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e Consejos sobre los sistemas de apoyo

o No intentar hacerlo todo solo.

o Implicar a la familia desde el principio (hermanos,
abuelos...)

o Busca a otros padres de ninos con paralisis
cerebral para que te orienten y apoyen

o Ser un apoyo para otros.

o Construir una red de apoyo lo mas amplia posible.

www.alfasaac.com
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e Consejos sobre el bienestar
o Cuidar de ti mismo

o Mantenerse sano

o Dedicar tiempo a la parejay a la relacion: trabajar
juntos

o |[ncorporar tiempo para atender las propias
necesidades

o Aceptar las emociones y sentimientos: culpa, ira,
miedo, ansiedad... (son hormales!)

o Esforzarse por mantener una actitud positiva (al
menos una vez al dia)

o Si se nhota el agotamiento, buscar el apoyo de |la
familia, amigos o profesionales.
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 Recursos financieros
o Son dificiles de encontrar, pero merece la pena
iInformarse y conseguir lo que se pueda.

e Trabajar codo con codo con los profesionales

o Trabajar con los profesionales de la salud, los
educadores y otros puede resultar abrumador.

o Te llega mucha informacion nueva a la vez y puede
ser dificil ordenarla. Para sacar el maximo provecho
de estas relaciones, es importante:

o Hacer preguntas y expresar lo que se necesita

o Si no entendemos algo, pedir que lo expliquen
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e Observar todas las areas mas alla del funcionamiento
fisico: aprendizaje, lectura, socializacion...
e Por ultimo, los padres sugirieron "seguir la propia
intuicion®, y apreciar la singularidad de su hijo.
Umumt\

Tips FOR parents of children and youth
with cerebral palsy, FROM parents
S I'l

T
W
*’ﬂﬂfﬁﬂd
LamEr? for CRAIRASS CYichbeby Eripdreh

What is cerebral palsy (CP)? Education
CP is defined as a permanent movement and
posture disorder caused by a disturbance in the
fetal or developing brain. The underlying brain
disturbances do not progress over time, but
usually lead to limitations in activity for the

McMaster

Educating yourself in any way
you can about your child’'s
condition can help you
prepare for the future and ask
the right questions when the

child. time comes. It is also
important for anybody working with your child,
What did we do in this project? such as teachers and other community
Raising a child with CP is not always an easy members, to be educated on your child'’s
task. Research exploring experiences of parents condition so that they understand your child’s
raising children with CP has uncovered advice unique abilities and challenges. This can be
and tips for new parents of children with CP to done yourself and/or in partnership with your
help them on their way through this health care professionals.

experience. The aim of this tip sheet is to
outline this advice so it can be used to help you Support Systems

B nameses Smssmes mes ik wamtalcase = mbaild olil. APB
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e Falta de la (in)formacion en CAA en general y en SAAC
en particular en todos los niveles

e Dificultad en las valoraciones y en el modo de acceso

e Falta de ayuda en la personalizacion del comunicador,
lo ves como una tarea ingente
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e Entender que habia que hacer equipo (familiay no
solo una unica persona, escuela, entorno mas

cercano...).

e Entender que no solo tenia que poner el foco en mi
hijo como usuario, (lo que era capaz el de aprender por
su supuesta condicion o diagnoéstico), sino en los

interlocutores.
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e Aceptar que hay que aprender a manejar la tecnologia
y que hay que distribuir los roles.

e Aceptar que los maestros pueden estar tan perdidos
como yo y verlos como aliados, no hacerles sentir mal
por su falta de competencias techoldgicas, pero
mantenerse firme en el uso del SAAC.
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e |Integrar el dialogo con el usuario, el modelado, el uso
del comunicador a todas horas y fuera de casa.

e Entender que no es una terapia mas, que no funciona
con dos sesiones a la semana, comprender el
significado del "entorno natural”, de integrar el
comunhnicador en la rutina, aunque al principio parezca
imposible.
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e Hacer oidos sordos de los que nos digan que no tiene
capacidad cognitiva para usarlo, sean quienes sean.

e Aprender a manejar la ansiedad que provoca que no
lleven el ritmo qgue queremos.

e No abandonar. Hay muchos momentos en los que
guerremos abandonar, pero hay que ser perseverantes,
igual que lo somos con su alimentacion.
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e Hacer ver al centro educativo o centro de dia que el
uso del SAAC es una prioridad para nosotros.
e No renunciar a la alfabetizacion.

e Volver a pedir ayuda aunque se suponga que ya
deberiamos saber ciertas cosas. A veces hecesitamos

gue nos digan lo mismo muchas veces.
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REFLEXIONA

;Cuales crees tu que son
los requisitos para que un
proyecto de CAA para tu
hijo/a, hermano/a, familiar
resulte exitoso? Aplicalo a
tu caso personal.

)



