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RESUMEN

Ante las deficiencias en los conocimientos que evidenciaban las madres en el cuidado de sus
nifios con pardlisis cerebral se realiza la investigacion “Experiencias de madres con nifios
con pardlisis cerebral infantil que acuden al control de crecimientos y desarrollo en el C. S.
José Olaya, Chiclayo - 2018, con el objetivo de analizar las experiencias de las madres en
la situacion descrita. La investigacion fue de tipo cualitativa y de disefio estudio de caso. El
instrumento utilizado para la recoleccion de datos fue una entrevista a profundidad aplicada
a 6 madres teniendo en cuenta los criterios de inclusion y exclusion. Se empled el analisis
tematico de los datos, logrando elaborar las categorias y subcategorias experienciales. Los
resultados evidenciaron 4 categorias: Categoria |: Experiencias personales de las madres,
Categoria Il: Experiencias de las madres en el &ambito familiar, Categoria Ill: Experiencias
de las madres en el area social, Categoria IV: Experiencias durante su control de crecimiento
y desarrollo; con sus respectivas subcategorias: Tiempo dedicado al nifio, Dificultades
durante el cuidado del nifio, Emociones de sobrecarga durante el cuidado del nifio , Cambios
negativos y positivos experimentados por las madres con la familia. Se concluye que todas
las madres mencionaron que sus experiencias han sido un proceso de mucho aprendizaje,
sufrimiento, cambios y bdsquedas por tener una mejor calidad de vida, y que dentro de todo
esto, aunque suene irénico ha sido una bendicién poder contar con esos nifios dentro de sus

familias.

Palabras claves: Experiencias, Madres, paralisis cerebral infantil, control de crecimiento y

desarrollo.



ABSTRACT

Given the deficiencies in the knowledge that mothers showed in the care of their children
with cerebral palsy, the research is carried out “Experiences of mothers with children with
infantile cerebral palsy who attend growth control and development in the CS José Olaya,
Chiclayo - 20187, In order to analyze the experiences of mothers in the situation described.
The research was of qualitative type and design case study. The instrument used for data
collection was an in-depth interview applied to 6 mothers taking into account the inclusion
and exclusion criteria. Thematic analysis of the data was used, managing to elaborate the
experiential categories and subcategories. The results showed 4 categories: Category I:
Personal experiences of mothers, Category IlI: Experiences of mothers in the family,
Category Il1: Experiences of mothers in the social area, Category IV: Experiences during
their control of growth and development; with their respective subcategories: Time dedicated
to the child, Difficulties during childcare, Emotions of overload during childcare, Negative
and positive changes experienced by mothers with the family. It is concluded that all mothers
mentioned that their experiences have been a process of much learning, suffering, changes
and searches to have a better quality of life, and that within all this, although it sounds ironic

it has been a blessing to have these children within their families

Keywords: Experiences, Mothers, childhood cerebral palsy, growth control and

development.



INTRODUCCION

La pardlisis cerebral es una entidad clinica compleja, de alta incidencia nivel
mundial, pudiendo presentar varios niveles de severidad y diversas complicaciones,
necesitando en muchos casos, de cuidados especializados. En ambito familiar ocurren
cambios, pudiendo inclusive ocurrir un impacto directo en la vida del cuidador y en especial
de las madres L. A nivel mundial, existe un impacto de la paralisis cerebral infantil en el
dinamismo interno familiar, ya que las madres se enfrentan con una realidad diferente, que
exige nuevas funciones. Esos cambios repentinos generan conflictos y bruscas alteraciones
de la rutina, en donde la madre queda con la mayor sobrecarga®.Cada familia es Unica y
procesara esa experiencia de diferentes modos. Muchas familias son fortalecidas, siendo que
el hijo con incapacidad se vuelve un factor de unién. Mientras que en otras, la situacion lleva
a la ruptura familiar®.El cuidado dado a un hijo que tiene una enfermedad cronica puede
resultar en sentimientos de sobrecarga, tencion y hasta pueden disminuir la calidad de vida

del cuidado, en especial si es la madre .

A nivel internacional, en Estados Unidos, hay méas de 500.000 personas con PClI,
segun datos aportados por las Asociaciones Unidas de Paralisis Cerebral Norteamericanas.
Pese a los ultimos avances en su prevencion y tratamiento, las cifras de personas afectadas
no han variado en los Gltimos treinta afios e incluso han aumentado ligeramente. Esto es asi
debido a las mejoras en los cuidados intensivos y en otro tipo de intervenciones que han
aumentado las posibilidades de supervivencia de los bebés prematuros en situacion critica 'y

de debilidad®.

Por otra parte, los profesionales de salud que intervienen en estos casos plantean la

necesidad de situar las experiencias que muestran las madres y padres de nifios con Pardlisis
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cerebral infantil que acuden a instituciones las instituciones publicas de salud, como
hospitales y postas, experimentando paternalmente a lo largo del proceso de atencion del
nifio, un mayor nimero de eventos estresantes’. Estos eventos se asocian con un peor

prondstico de salud para las madres®.

Diferentes estudios han puesto en manifiesto la experiencia que la madre vive durante
su visita a los establecimientos de salud; existiendo altos niveles de estrés en las madres, en
muchos casos alcanzando un nivel clinicamente significativo, requiriendo intervencién y

apoyo especializado®.

En el ambito nacional, el Hospital del Nifio de Lima, trata a nifios con Paralisis
cerebral infantil de manera integral, en el aspecto fisico, cognitivo, intelectual, emocional e
inclusive espiritual. Considerando el &rea social, pues muchas veces las familias se
empobrecen o por no tener recursos emocionales hacen un ‘duelo patologico” . Los padres
experimentan durante los primeros momentos una serie de emociones complejas y
cambiantes, como el shock, la angustia, la negacion o la rabia tras el comportamiento de

estos nifios con paralisis cerebral®®.

En el presente estudio se identificd que las madres de nifios con paralisis cerebral
infantil que acuden a los controles de crecimiento y desarrollo en el Centro de Salud José
Olaya presentando y expresando verbalmente sentimiento y emociones muy complejas y
cambiantes ante diferentes situaciones diarias que tienen que enfrentar, en consecuencia es
necesario indagar sobre tal problemética para lograr neutralizar el impacto negativo de la
discapacidad sobre el desarrollo fisico y emocional de su nifio. Llegando a formular la
siguiente preguntar de investigacion, ¢Qué experiencias viven las madres de nifios con

paralisis cerebral infantil del Centro de Salud José Olaya - 2018? Teniendo como objetivo
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general analizar las experiencias de las madres de nifios con PCI que acuden al centro de

salud José Olaya.

Es decir, la paralisis cerebral Infantil (PCI) por ser un trastorno que generalmente se
desarrolla durante la primera infancia, abarcando un periodo comprendido entre 0 a 3 afios,
es mucha méas compleja ya que en esta etapa se produce un desarrollo acelerado integral del
nifio; con el cual las madres no estan preparadas para enfrentar estos cambios en sus hijos
que persisten toda la vida, causando discapacidad fisica en los nifios>.  Cada familia

procesara esta experiencia de diferentes modos.

A estos contextos se sumaron las madres de nifios con pardlisis infantil que acuden
al control de crecimiento y desarrollo de sus nifios en el Centro de Salud José Olaya de
Chiclayo, en donde se observé a madres de nifios con paralisis cerebral infantil, quienes
afrontan el dia a dia con diferentes retos, circunstancias, emociones luchando por ver el
minimo avance en sus hijos frente a las diferentes discapacidades que presentan como
consecuencia de esta enfermedad, asi mismo se ha pudo observar y conocer los sentimientos
de desconcierto al enterarse del diagnostico por primera vez, negacion del caso y frustracion
de algunas de ellas a través de manifestaciones: “Cuando me dice lo pequeriito que era mi
nifo, senti mucha tristeza porque en realidad dentro de mi dije: “mi hijo no va a vivir y
miraba al frente y no podia entender ;porque yo?.”; “ Durante el embarazo me tome
ecografias , y todo estaba bien ... al principio si nos dolié bastante a nosotros como padres
porque afrontar esto no es normal e incluso hasta mi esposo me dijo que ya no puedo dar
hijos, osea practicamente echandome la culpa a mi ,hasta mi suegra” porque aun no logran

adquirir la experiencia que les permita realizar un buen cuidado de sus hijos.
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Formulando el problema: ;Qué experiencias viven las madres de nifios con paralisis
cerebral infantil del Centro de Salud José Olaya - 2018?, siendo el Objeto de estudio las

experiencias de las madres de nifios con parélisis cerebral Infantil.

El Objetivo fue analizar las experiencias de las madres de nifios con paralisis cerebral

infantil que acuden al control de crecimiento y desarrollo del C.S. José Olaya - 2018.

El estudio es importante porque permite conocer e identificar las diferentes
experiencias basadas en momentos y conocimientos adquiridos en diferentes vivencias que
las madres de nifios con pardlisis cerebral infantil experimentan al acudir a los controles de
crecimiento y desarrollo en el Centro de Salud José Olaya, que por lo general se representan
en sentimiento y emociones muy complejas y cambiantes ante diferentes situaciones diarias
que tienen que enfrentar, en consecuencia es necesario indagar sobre tal problemaética para
lograr neutralizar el impacto negativo de la discapacidad sobre el desarrollo fisico y

emocional de su nifio.

También es relevante para analizar los cuidados especializados que constituye la
paralisis cerebral infantil, fundamentalmente ante la incapacidad fisica y ello demanda de
tiempo completo a diario. Ademas, pretendio estudiar cualitativamente las experiencias de
las madres con hijos que tienen paralisis cerebral infantil, teniendo en cuenta lo dificil que
es poder planificar una intervencion de caracter emocional en estas madres sin conoces
cuales son los principales obstaculos con lo que ellos se encuentran, y para descubrir esto,

la metodologia cualitativa es la mas adecuada.

Por otro lado, es Util porque tiene aportes tedricos y metodolégicos. En el plano
tedrico se planeta paradigmas sobre los nifios padecen paralisis cerebral infantil y las

experiencias de las madres, en este caso, como principal cuidadora; se logré conocer las
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emociones y sentimientos (positivos y negativos) ante situaciones de mucha sobrecarga y
estrés; obteniendo recomendaciones para mejorar o disminuir el impacto de estas, ante la

enfermedad padecida de sus hijos.

En el plano metodoldgico, se planted instrumentos que recolectaron informacion
especifica sobre las experiencias que viven las madres de nifios con paralisis cerebral
infantil; poniendo en relevancia el estado de incapacidad del nifio y su relevancia en el
desarrollo emocional y fisico del mismo durante su crecimiento y su desarrollo, buscando
asi lograr mayores beneficios para las madres al aplicar los cuidados en sus hijos, ya que

necesitan de alguna u otra forma educacion y consejeria para un mayor cuidado.

Asi mismo, este estudio se utilizara como antecedente para otras futuras
investigaciones. Contribuyendo con la ciencia y dejando a la Universidad Nacional Pedro
Ruiz Gallo como una de las universidades de la region que no solo forma profesionales para

ejecutar acciones sino forma profesionales para transformar realidades.

La estructura del informe esta organizada, en el primer capitulo se describen el disefio
tedrico que comprende los antecedentes de la investigacién, que sirvieron para la discusion
y analisis de los resultados; asi también se sistematizo las bases cientificas que sustentan la
investigacioén, teniendo como base referente la Teoria de la Adaptacién de Callista Roy,
apoyado en Gadamer y sus conocimientos sobre la experiencia como filosofia del

conocimiento humano.

En el segundo capitulo, métodos y materiales, donde se da a conocer el marco
metodoldgico de la investigacion en este aspecto se destaco el enfoque, disefio, el cual fue
un estudio cualitativo, con enfoque de estudio de caso, asi como también sujetos de

investigacion, métodos y procedimientos, las técnicas e instrumentos de recolecciéon de
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informacion y procedimientos para la presentacion, organizacion y analisis de la misma, asi

como los aspectos éticos.

En el tercer capitulo, se sintetizan los resultados que comprenden el proceso y
hallazgos del estudio mediante la discusién de los mismos, detalladamente las categorias y
subcategorias que fueron analizadas teniendo como referencia los antecedentes, marco

tedrico, marco conceptual e investigaciones recientes, relacionadas con el objeto de estudio.

En el cuarto capitulo, finalmente se presenta las consideraciones finales y

recomendaciones de la investigacion.
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CAPITULO |
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DISENO TEORICO

2.1. Antecedentes de la investigacion

Antecedentes mundiales

Fernandez A. M, Garcia M. P, Berrocal C. M, Benitez C. A, Robles V.C. Espafia
(2013), realizaron una investigacion titulada “Experiencias y cambios en los padres de nifios
con paralisis cerebral infantil, Espafia - 2013, con el objetivo conocer cuales son las
principales dificultades que encuentran los padres en el proceso de parentalidad,
especialmente en los primeros momentos tras el diagnostico. Como resultados se obtuvieron
que la recepcidn de la noticia es percibida como un acontecimiento inesperado que obliga a
restructurar las expectativas con respecto a su hijo. La forma de relacionarse con el hijo con
PCI es diferente a la que se establece con otros nifios, centrandose sobre todo en las
posibilidades de mejora y 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 situacién econémica y

laboral, asi como las relaciones de pareja 3.

Badia M. F. Espafia (2009), en una investigacion denominada “Estrés y
afrontamiento en familias con sus hijos con paralisis cerebral, Espafia - 2009", tuvo como
objetivo identificar las variables mas relevantes en el proceso de adaptacion del estrés de las
familias con hijos afectados con paralisis cerebral infantil y aportar resultados de
investigacion que puedan contribuir a la comprension del complejo fendmeno de estrés en
estas familias.Los resultados mostraron un mayor porcentaje de minusvalia no implica
mayor estrés, mientras que en las familias con nifios con paralisis con menos porcentaje de
minusvalia son los que mas estres manifiestan; por lo tanto, el nivel de discapacidad no

influye en estrés familiar; asi los grados de independencia personal que pueden presentar las
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personas con pardlisis cerebral estn asociados con mayores niveles de estrés en las familias

cuidadoras®®.

Antecedentes internacionales

Romero S. N, Garcia P. G; y Herrera J. L. Mexico (2016), realizaron una
investigacion titulada “Afrontamiento familiar ante un hijo discapacitado en los centros de
atencion multiples de Guadalupe, Zacatecas, México - 2016”, con el objetivo de plantear la
necesidad de visualizar el proceso de afrontamiento de familias con hijo discapacitados y
plasmar las necesidades y el tipo de ayuda que reciben. Los resultados fueron que, en estas
instituciones, la discapacidad de mayor prevalencia en los CAM es la mental, con un
52.80%, del cual el 79% de entrevistados contaba con el apoyo financiero de familiares
cercanos, el 73% recibia respaldo de sus vecinos; el 70% disponian de transporte. Se observé
el proceso de afrontamiento efectivo, sus variantes y todo su &mbito, concordando con los
diferentes autores que, en la vida de familias con un integrante discapacitado, su
funcionamiento requiere de la interrelacion armoénica de todos sus miembros, segun el rol o

competencia que cada uno desempefia, para poder desarrollar un adecuado afrontamiento?®.

Abarca F. L. Nicaragua (2014), realiz6 una investigacion titulada “Comportamiento
de la rehabilitacién en el hogar de nifios con diagndstico de paralisis cerebral atendidos en
el area de pediatria del Hospital de Rehabilitacion Aldo Chavarria en el periodo comprendido
de julio - noviembre, Managua - 2014”, con el objetivo de describir el comportamiento de
la rehabilitacion en los hogares de los nifios que asisten al Hospital de Rehabilitacion Aldo
Chavarria. Se obtuvieron los siguientes resultados: Los responsables de los nifios/as con
parélisis cerebral en su mayoria son de sexo femenino, ama de casa, con escolaridad media,
la mayoria tiene conocimientos de la lesién cerebral, pero no todos manejan el tipo de

parélisis del nifio, ni los objetivos del tratamiento rehabilitador. En las actividades de
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rehabilitacién que se practican la participacion es de 2 miembros de la familia, y que la
participacion del sexo masculino en la rehabilitacion en el hogar es muy pobre, es importante
la evaluacion continua por todo el equipo multidisciplinario que nos permita la educacion
integral que facilite el manejo en casa, que la familia aprenda a cuidar en los hogares a los

nifios y que a su vez contribuya a mejorar la calidad de vida de estos *°.

Rigotti M. R. y Dupas G. Brasil (2013), realizaron una investigacion denominada
“Experiencias de familias de nifios con paralisis cerebral en contexto de vulnerabilidad
social”, con el objetivo describir y analizar la experiencia de familias, con nifios que tienen
paralisis cerebral, viviendo en situacion de vulnerabilidad social. Los resultados de las
experiencias de las familias estuvieron representados en los temas: Reestructurando la Vida
(con las categorias “Revelando el camino” y “Acomodando la rutina”), y trabando una lucha
constante (con las categorias “Cuidados principal teniendo sobrecarga”, “Conviviendo con
el prejuicio”, “Teniendo dificultad de locomocién” y “Viviendo con dificultades
financieras”). Asi, la vulnerabilidad social incluye en como la familia vive la condicion
crénica. Los profesionales y las estrategias de salud publica son los factores potenciales para
minimizar impactos, inclusive los relativos al presupuesto familiar, sin embargo, estos no ha

sido efectivos 8.

Armijos N. C. Ecuador (2013), realizo una investigacion titulada "Impacto
psicologico en padres de familia que tiene que afrontar el nacimiento de un nifio (a) con
paralisis cerebral, Ecuador - 2013”, con el objetivo de identificar los aspectos con mayor
impacto psicoldgico en los padres a partir de la llegada de un hijo (a) en estas condiciones,
asi como también conocer las principales habilidades y destrezas que los padres fueron
adquiriendo, y conocer cuales fueron las implicaciones sociales presentes a partir del

nacimiento de su hijo (a).En los resultados se pudieron identificar las reacciones, emociones,
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pensamientos, y sentimientos presentes en los padres a partir del diagndstico de sus hijos(as),
asi como también conocer como fue su proceso de adaptacion en el transcurso de la
enfermedad, la situacién actual que afrontan; evidenciando que para los padres el apoyo
emocional recibido resulté altamente importante para sobrellevar la condicién de sus

hijos(as).

Cejane M. P, Alves M. A, y Celeno P. C. Brasil (2009), realizaron una investigacion
titulada “Relacion entre la calidad de vida de madres de nifos con paralisis cerebral y la
funcion motora de los nifios, después de diez meses de rehabilitacion, Brasil - 2009, con el
objetivo de analizar la calidad de vida de las madres de nifios con paralisis cerebral,
correlacionandola con la evolucidn de la funcién motora gruesa de los nifios, después de diez
meses de rehabilitacién. Los resultados fueron, que después de diez meses de rehabilitacion,
los nifios obtuvieron una mejoria significativa (p<0,001) en la funcién motora y las madres
presentaron una mejoria significativa (p<0,001) apenas en el dominio dolor. La mejoria de
la funcion motora gruesa de los nifios con Parélisis Cerebral no influyé en los cambios

ocurridos en la calidad de vida de las madres?2.

Paz C. C,Melipillan D. P, y Villantureo M. L. Chile (2009), realizaron una
investigacion denominada “Desempefio ocupacional de madres de nifios con paralisis
cerebral que asisten al centro de rehabilitacion Cruz del Cruz de la ciudad de Punta Arenas,
Chile - 2009”, con el objetivo de conocer la percepcion del desempefio ocupacional de las
madres cuidadoras de nifios con paralisis cerebral. Los resultados obtenidos fueron que las
madres participantes identificaron principalmente tres tipos de ocupaciones: Ocupaciones
para si mismas; ocupaciones para los deméas y Co-ocupacionales. Por otro lado, en las
entrevistas se identificaron patrones de desempefio como: Habitos, Rutinas y Roles. Asi

finalmente las madres refieren, en relacion a sus ocupaciones, que su satisfaccion es su
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propio desempefio es relativo, ya que identifican necesidades ocupacionales no satisfechas,
lo que se manifiesta en barreras, principalmente, aunque también, lograron identificar los

facilitadores, pero en menor medida®’.

Martinez L. D, Robles N. T, Ramos R. B, Santiesteban M. F, Garcia M. E, y Morales
M. G. Mexico (2008), realizaron una investigacion denominada “Carga percibida del
cuidador primario del paciente con paralisis cerebral infantil severa del Centro de
Rehabilitacion Infantil Teleton”, con el objetivo de evaluar la carga percibida por el cuidador
primario informal familiar de los nifios con paralisis severa. Los resultados mostraron que el
12% de los cuidadores no presentan sobrecarga; el 24% sobrecarga leve; el 47% perciben
una sobrecarga moderada y el 17% presentan un nivel de sobrecarga severa. La sobrecarga
percibida por los cuidadores puede ser un indicador de estrés relacionado con el cuidado de
un nifio con PCIS. Asi mismo se establece la necesidad de implementar programas de apoyo
al cuidador en los cuales se les ensefien y fortalezcan habilidades para cuidar de un paciente

y de si mismos y prevenir problemas de salud fisica y psicoldgica en este grupo®®.

Antecedentes nacionales

Saavedra O. G. Peru (2009), realiz6 una investigacion titulada "Lucha contra la
adversidad y la esperanza: Vivencias de madres de nifios con paralisis cerebral, Perd - 20097,
con el objetivo de describir, interpretar, analizar y comprender las vivencias de las madres
de nifios con Paralisis Cerebral; asi como elaborar aproximaciones conceptuales sobre las
mismas. Los resultados obtenidos fueron clasificados en categorias, extrayendo las de mayor
convergencia, las cuales fueron: esperanza, luchando contra la adversidad, amor y ternura,
tristeza y pena, dedicacion, logro y satisfaccién, impotencia, dolor. Las dos primeras
categorias fueron identificadas por la mayoria de participantes dando lugar a un resultado

conceptualizado como “lucha contra la adversidad y esperanza” 2.,
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2.2. Base tedrica conceptual

Existen numerosas teorias que intentan explicar las experiencias como los
sentimientos y emociones complejas y cambiantes de las madres de nifios con parélisis
cerebral infantil, el origen de esos cambios, como estos se relacionan en cada experiencia
durante el proceso de cuidado y como influyen en la calidad de vida del cuidado y el
cuidador. Para fundamentar el estudio fue relevante tener un marco referente sobre el tema

(objeto de estudio), para poder dar respuesta al problema de investigacion planteado.

Teorias sobre las Experiencias

Para fundamentar el objeto de estudio se realiza la revision bibliogréfica sobre las
experiencias de las madres de nifios con pardlisis cerebral, asi mismo hablamos de
experiencia, del latin “experientia” como el hecho de haber presencia, sentido o conocido
algo. La experiencia es la forma de conocimiento que se produce a partir de estas vivencias
u observaciones, la experiencia vivida en el relato interior. La memoria es espontaneamente
activa en la mayor parte de los acontecimientos vitales y se expresa esencialmente de forma

anecdética .

En el lenguaje cotidiano, una experiencia es una circunstancia o un acontecimiento
que, por sus caracteristicas, resulta trascendental o digno de destacar en la vida de una

persona .

Segun la fenomenologia de Edmund Husserl, toda experiencia tiene «un saber y un
como saber respecto precisamente de ese objeto, es decir, de lo que es peculiar a él y que
todavia no ha aparecido ante su vista.» En la vivencia de la cosa, se halla un conocimiento

real y determinado de ella, pero como la cosa posee su horizonte, de modo que siempre va a
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quedar una serie de conocimientos que no se realizan, es un pre-saber inagotable de la cosa

experimentada.

Toda vivencia es primero que todo intuitiva, después puede ser pensada, imaginada,

recordada. En pocas palabras, toda vivencia se da originariamente en la intuicion.

Callista Roy, en su teoria de la adaptacion explica que el ser humano es un ser
biopsicosocial en interaccion constante con el entorno. Roy define a la persona como un ser

holistico y adaptable ante cualquier situacion en la vida3.

Sin duda alguna, uno de los trances mas duros a los que se enfrentan algunas
personas, en especial las madres, son las experiencias traumaticas como el diagnéstico de
una enfermedad crénica en un hijo, la hospitalizacion o la posible muerte; desde esta
perspectiva, se afirma que el ser humano tiene una gran capacidad para adaptarse y encontrar

sentido a las experiencias traumaticas mas terribles.

Esta experiencia se lleva a cabo por medio de la adaptacion que, para Roy, el nivel
de adaptacion depende de los estimulos que se den a cada individuo. Los estimulos pueden
ser estimulos focales, que afectan en forma inmediata y directa a la persona en un momento
determinado; es decir, es el evento que acontece el ser humano y en el cual gasta energia
tratando de afrontarlo y éste puede ser de manera adaptativa o inefectiva segun la intensidad

del estimulo 2.

En la mayoria de los casos se trata de algo desagradable. De las diversas experiencias
que la persona hace, resulta entonces, después de afios, lo que podemos Ilamar experiencia o,
mejor aun, experiencia de la vida, de ahi que contarlas, o escucharlas, sea algo tan cotidiano,

como necesario, en nuestras relaciones personales.
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De esta forma las personas pasan por un proceso de afrontamiento, teniendo en
cuenta las formas o maneras de actuar de acuerdo a los cambios del entorno (experiencias).
Debido a que el ser humano, a su vez, se halla en un determinado punto de lo que denomina
el «continuum» (o trayectoria). Este punto puede estar mas cercano a un bienestar bueno o
un bienestar malo en virtud de la capacidad de cada individuo para responder a los estimulos

que recibe de su entorno, en su rol como cuidador®,

En la experiencia o apercepcién individual de la cosa encontramos una trascendencia
de sentido; primero, desde un horizonte externo como anticipacion de posibles cosas reales
individuales que apareceran en el mundo; segundo como horizonte interno en cada cosa real
con relacion a rasgos o determinaciones no apercibidas; tercero, todo lo que aparece como
nuevo en la experiencia estd inmerso en el horizonte mundano, que en cuanto tal posee su
horizonte interno que destaca sus rasgos particulares, y como anticipacion de cualquier
explicacion de percepcion de ese objeto, se constituye por esencia como lo real, como lo que

realmente se percibe del objeto.

Asi mismo debemos tener en cuenta que cada madre vive experiencias unicas y
procesara esas experiencias de diferentes modos, en algunas oportunidades las madres se
sienten fortalecidas, siendo que el hijo con incapacidad se vuelve un factor de union; en

otras, la situacion lleva a la ruptura familiar *.

Si la madre responde positivamente, adaptdndose, se acercaré al estado de bienestar
bueno, en caso contrario, enfermara. El objetivo es que el individuo alcance su méximo nivel

de adaptacion, de acuerdo a las experiencias adquiridas?.

Teorias sobre la Paralisis Cerebral Infantil
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Pardlisis cerebral infantil, es una enfermedad que por sus caracteristicas produce en la
familia un fuerte impacto y es que “La enfermedad de un nifio es siempre un problema

familiar y su calidad de vida est4 intimamente relacionada con el apoyo familiar que recibe”.

Diversos estudios han puesto de relevancia como el nacimiento de un hijo con
Paralisis Cerebral Infantil supone un cambio, la reaccién de la familia ante el diagnostico de
una enfermedad grave y/o crénica esta segun la literatura clinica enmarcada en tres fases
(Richmond, 1958): Un shock inicial, un periodo de tristeza y desequilibrio emocional, y por
Gltimo una progresiva restauracion del equilibrio familiar normal, asi mismo Guyard y
Col, muestran en un trabajo de revision las principales areas de la vida del cuidador (madre)
que verian afectadas: El tiempo, la situacion laboral y profesional, las relaciones sociales, las

relaciones familiares, la salud fisica y psicoldgica, asi como los recursos econémicos.

El cuidado familiar brindado a un hijo con paralisis cerebral infantil o con alguna
otra incapacidad puede resultar en sentimientos de sobre carga, tension y hasta pueden
disminuir la calidad de vida del cuidado, teniendo en cuenta que las reacciones dependen de
numerosos factores como: experiencia en situaciones de crisis y problemas médicos, estatus
socio-economico, nivel de conocimientos, calidad de los servicios sanitarios y educativos y

sistemas de apoyo °.

Un problema familiar, es siempre la enfermedad pediatrica, debido a que la
hospitalizacion, los tratamientos y las secuelas constituyen un desafio para la familia., tal es
el caso de la Pardlisis Cerebral Infantil (PCI), enfermedad que altera el sistema nervioso
ocasionando trastornos motores no progresivos (es decir, el dafio cerebral no empeora), que
provocan anomalias en el control postural de los movimientos y la coordinacién muscular,
y puede ser secundaria a problemas de desarrollo congénito, dafio neuroldgico por accidentes

perinatales o complicaciones presentadas ante enfermedades en la infancia.
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Asi, podemos afirmar que “el impacto de la paralisis cerebral en el dinamismo interno
familiar es fuerte, debido a que sus miembros se enfrentan con una realidad diferente, que
exige nuevas funciones. Esos cambios repentinos generan conflictos y bruscas alteraciones
en la rutina, quedando generalmente la madre con la mayor sobrecarga, siendo importante
reconocer que la manera por la cual los padres se ajustan a la situacion es crucial para el

futuro bienestar no solo del nifio, sino también de toda la familia °.

Las madres, en la mayoria de estas ocasiones se sienten desbordadas y con una gran
falta de recursos; sefialan que muchas veces la falta de informacién con que cuentan por
parte del personal de salud, asi como su propia dificultar para asimilar cada situacion vivida,
influenciada por el tipo de antecedentes o la gravedad del nifio, que para la madre parecen
ser un factor importante que miden la vivencia de estas emociones en las madres de este

estudio .

La madre se convierte entonces en la protectora y en la responsable del cuidado de
ese nuevo ser vivo, al mismo tiempo que ese cuidado tiene que ver no s6lo con ese ser vivo
especifico sino también con la supervivencia del mismo. La madre no puede nunca dejar de

ser madre una vez que ha dado a luz %,

Por otro lado, para algunas madres estas experiencias pueden llegar a establecer
relaciones iguales a las de otras madres, o estar influenciada por los cuidados y el tiempo
gue necesitan estos nifios con paralisis cerebral. Este tiempo es indefinido e inmedible,
puesto que muchas madres requieren un tiempo hasta que puedan adaptarse al nifio y a su

particularidad ¥'.

Otro aspecto que identifica las experiencias de las madres con nifios con paralisis

cerebral, es el pensamiento que estas presentan, como, por ejemplo, la preocupacién de las
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madres especialmente en como va a evolucionar su hijo en el futuro. Otro ejemplo claro, son
la esperanza que tienen las madres en cuanto a los tratamientos y las intervenciones en su
nifio; dejando de lado tal vez lo que todo nifio necesita més aun, la importancia a los

momentos de disfrute o juego con los hijos ¥.

Otra de las experiencias de las madres, es el miedo. EI miedo de no estar haciendo lo
suficiente, 0 a que sus hijos no tengan mejoria o no evolucione mas; y mas aun la culpa por

la falta de atencién %',

Ayres, clasifica la enfermedad en: espastica (rigidez de movimientos; incapacidad de
relajar los musculos), distonica (cambio brusco en el tono muscular, poco control en
movimiento de brazos y dificultad para controlar su lengua, la respiraciéon y las cuerdas

vocales) y ataxica (dificultad para controlar el equilibrio).

El tratamiento de los nifios con Paralisis Cerebral se lleva a cabo trabajando de forma
secuencial y evolutiva, su propdsito es estimular el proceso sensorial para impactar en el
movimiento, el aprendizaje y la conducta socio-emocional, incrementar la habilidad del nifio
para interactuar libremente con objetos en el espacio dentro de un ambiente siempre
cambiante y proveerlo de oportunidades que le permitan explorar y experimentar con la

mayor cantidad de informacion sensorial.

Teorias sobre Control de Crecimiento y Desarrollo

El control de crecimiento y desarrollo es el conjunto de actividades periodico y

sistematico del crecimiento y desarrollo en nifios menores de 5 afios, con el fin de detectar
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oportunamente cambios y riesgos en su estado de salud a través de un monitoreo o

seguimiento adecuado en la evolucion de su crecimiento y desarrollo 3.

Florence Nightingale “pensaba que toda mujer tenia que velar por la salud de alguien
en algin momento de su vida, considera que la enfermedad era un proceso reparativo” La

enfermera debia manipular el entorno para facilitar el proceso %,

Durante el control de crecimiento y desarrollo al que acuden las madres con nifios
diagnosticados con Parélisis Cerebral Infantil, realizado por el personal profesional de salud
adecuadamente capacitado, sensible, con actitudes y comportamientos apropiados; teniendo
en cuenta las necesidades, caracteristicas y capacidades de la familia, respetando el contexto

socio cultural.

Los profesionales de enfermeria durante los momentos de transicion que viven los
familiares (madres), deben centrar su actuar en orientar sobre los cuidados prestados, asi
mismo evalUan aspectos que puedan a aumentar el riesgo de estrés para los miembros de la
familia, como dificultades financieras, acceso a los servicios de salud especializados para
atender a las necesidades del nifio, con la finalidad de permitir establecer una relacién de
respeto y confianza con la madre para que ella pueda expresar sus problemas, sentimientos
y motivaciones. Involucrando al padre y a la familia en las responsabilidades del cuidado de

la nifia y el nifio %,

Para poder planificar un adecuado proceso del cuidado que no sélo le permita apoyar
al paciente con PCI, sino también a su familia y /o cuidador (madre) el profesional de
enfermeria de entre las diversas teorias en el campo de la enfermeria, prioriza a la Teoria de
la Adaptacion de Roy. Ella, Cister Callista Roy afirma que el hombre es un sistema de

adaptacion, que se puede ajustar al ambiente y modificarlo en situaciones de salud y
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enfermedad, asi como presentar, de acuerdo con este ambiente, respuestas de adaptaciones

o ineficaces a los estimulos.

La tedrica Roy propone cuatro elementos esenciales: la persona, el ambiente, la salud
y la meta de enfermeria. Dentro del elemento persona, que es aquella que recibe el cuidado
de enfermeria, podemos incluir una Unica persona, una familia, un grupo o incluso una

comunidad.

El objetivo de la enfermeria para esta teoria consiste en ayudar a las personas a
adaptarse a los cambios que se producen en sus necesidades fisioldgicas, su auto concepto,
el desempefio de roles en sus relaciones de interdependencia durante la salud y la

enfermedad.
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CAPITULO I
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METODOS Y MATERIALES

3.1. Tipo de investigacion

La investigacion se realizo bajo el enfoque cualitativo; Blasco y Pérez®, sefialan que
la investigacion cualitativa estudia la realidad en su contexto natural y como sucede,
interpretando fendmenos de acuerdo con las personas implicadas. Utilizando una variedad
de instrumentos para recoger informacion como las entrevistas, imagenes, observaciones,
historias de vida, en los que se describen las rutinas y las situaciones problematicas, asi como

los significados en la vida de los participantes.

Partiendo de este concepto, el presente estudio analizO las experiencias y
subjetividades de la madre de nifio con diagnostico de paralisis cerebral infantil, permitiendo
conocer holisticamente los datos, riqueza interpretativa, contextualizacion del ambiente o
entorno asi como los detalles de las experiencias vividas por las madres cuidadoras, sus
estados de animo, sistemas de apoyo, reacciones y actitudes, de las madres quienes

participaron de manera dindmica y dial6gica durante todo el proceso de estudio.

3.2. Disefio de investigacion

Se utilizo el disefio estudio de caso, Segin Mufioz y mufioz *%es un método que se ha
utilizado ampliamente para comprender en profundidad la realidad social y educativa; ademas
la caracteristica de ese método es el estudio intensivo y profundo de un/os caso/s o una
situacion con cierta intensidad, teniendo en cuenta que este estudio busca conocer el
significado que las madres de nifios con diagndéstico de PCI dan a sus experiencias ya que

estas son de caracter subjetivo e intencional y cada persona le da un valor propio.
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El estudio de caso consiste en una descripcion y analisis detallado de una realidad social
0 educativa. Es adecuada para investigar fendmenos en los que se busca dar respuesta a como
y porque ocurren, permite estudiar los fendmenos desde mdaltiples perspectivas y no desde la
influencia de una sola variable, explora en forma méas profunda y obtener un conocimiento
mas amplio sobre cada fendbmeno, lo cual permite la aparicion de nuevas sefiales sobre los

temas que emergen®.

Asi también encontrar cuales seran las unidades de basicas de investigacion para
categorizarlas y codificarlas. Consiste en identificar los temas o segmentos dentro de las notas
de las entrevistas, documentos u observaciones que se relacionan con las preguntas de
investigacion en el estudio. Los temas son las ideas y patrones comunes que se observan a
medida que se lee los datos que han recopilado®’. El presente estudio permitié analizar las
experiencias de las madres de nifios con paralisis cerebral infantil que acuden al control de

crecimiento y desarrollo en el C. S. José Olaya, Chiclayo - 2019.

3.2.1. Principios del estudio de caso

La investigadora tuvo en cuenta los principios del estudio de caso segtn el modelo de

Ludke y André*.

1°. El estudio de caso se dirige al descubrimiento; a pesar que la investigadora parta
de algunos presupuestos tedricos iniciales, ella procurara mantenerse constantemente atenta
a nuevos elementos que pueden surgir como importantes durante el estudio. El cuadro
teorico inicial servird asi de esqueleto, de estructura basica a partir del cual podran ser
detectados nuevos aspectos, nuevos elementos o dimensiones que puede ser sumado en la

medida en que el estudio avance*.
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La investigadora a partir de las entrevistas realizadas sobre las experiencias de las
madres de nifios con PCI que acuden al control de CRED del C.S. José Olaya y apoyandose
en un marco tedrico inicial, estuvo atenta a detectar elementos nuevos e importantes durante

el estudio, lo que permitié enriquecer la investigacion.

2°. El estudio de caso enfatiza la interpretacion en el contexto; un principio basico de
ese tipo de estudio es que, para una comprension mas completa del objeto, es preciso llevar
en cuenta el contexto en que €l se sitda. Asi para comprender mejor la manifestacién general
de un problema, las acciones, las percepciones, los comportamientos y las interacciones de
las personas deben estar relacionado a la situacion especifica donde ocurren o a la

problematica a la que estan ligadas*.

El presente estudio de caso se ejecut6 en el centro de salud José Olaya - Chiclayo,
teniendo en cuenta el contexto y la situacion general del mismo (lugar donde las madres
acuden con sus nifios para los controles de crecimiento y desarrollo de los mismos), a fin de
interpretar el fendmeno, comprender y analizar las experiencias de las madres de nifios con

paralisis cerebral infantil.

3°. El estudio de caso busca retratar la realidad en forma compleja y profunda, la
investigadora procura relevar la multiplicidad de dimensiones presentes en una determinada
situacion o problema, enfocdndolo como un todo. Este tipo de abordaje enfatiza la

complejidad natral de las situaciones, evidenciando la interrelacion de sus componentes*Z.

La investigadora analizo y comprendid las experiencias de las madres de nifios con
PCI que acuden al control de CRED en el centro de salud José Olaya de Chiclayo, desde una
perspectiva profesional de enfermeria y de las personas con discapacidad cuidadas; ademas

de la entrevista durante, la ejecucion de la investigacion, se buscé emplear y comprender
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como se da el cuidado y las relaciones entre los elementos que participan en el mismo (las

madres).

4°. El estudio de caso utiliza una variedad de fuentes de informacion; al desarrollar el
estudio de caso, la investigadora recurre a una variedad de datos, recolectados en diferentes

momentos en situaciones variadas y con una variedad de tipos de informantes**.

La investigadora en el estudio tuvo como fuentes de informacion a las madres de nifios
con PCI que acuden para el control de CRED de sus nifios en el centro de salud José Olaya,
asi como los datos observados durante la recoleccion de informacion, cuyo proceso se realizd
a lo largo de 2 meses, empleando entrevistas abiertas a profundidad para el sujeto de estudio

en los momentos adecuados.

5°. Revelan experiencias secundarias pero importantes que permiten generalizaciones
naturales; el investigador procura relatas sus experiencias durante el estudio de modo que
el lector o usuario pueda hacer sus generalizaciones naturales. La generalizacion natural
(Stake) ocurre en funcién del conocimiento experimentado del sujeto en el momento en que
este intenta asociar datos encontrados en el estudio con datos que son frutos de sus

experiencias personales*.

La investigadora en el analisis de la informacion recolectada, asocié los datos
encontrados a sus experiencias personales y conocimientos adquiridos, por otro lado con la
informacion obtenida y los discursos de los sujetos de estudio se logro establecer
generalizaciones naturales, generar supuestos, descubrir relaciones y experiencias y
conceptos sobre las experiencias en conocimientos, emociones y sentimientos de las madres

de nifios con PCI que acuden al control de CRED en el centro de salud José Olaya —
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Chiclayo, en base a las emociones, sentimientos, percepciones y conocimientos adquiridos

y que brindan los sujetos de estudio.

6°. El estudio de caso procura representar los diferentes y a veces conflictivos puntos
de vista presentes en una situacion social; cuando el objeto de estudio o situacion estudiada
pueden suscitar opiniones diferentes, el investigador va procurar traer para el estudio esas

divergencias de opiniones, revelando incluso su propio punto de vista sobre la situacion*.

En el presente estudio, se tuvo en cuenta la variedad de opiniones obtenidas de las
madres y profesionales de enfermeria e incluso de los antecedentes consultados; y se plasmo
la diversidad de puntos de vista respecto a las vivencias de las entrevistas, permitiéndose
revelar la existencia de aspectos contradictorios de la realidad, lo que facilito la elaboracion

de las conclusiones por la investigadora.

7°. Los relatos del estudio de caso utilizaron un lenguaje y una forma mas accesible
en relacion a otros informes de investigacion; los datos del estudio de caso pueden estar
presentados en una variedad de formas tales como dramatizaciones, disefios, fotografias,
discusiones. Los relatos escritos presentan generalmente, estilo informal, narrativo, ilustrado
por figuras del lenguaje, citaciones, ejemplos y descripciones. Es posible también que en un
mismo caso tengan diferentes formas de relato dependiendo del tipo de usuario a que se
destina. La preocupacion aqui es como una trasmision directa, clara y bien articulada del

caso y en un estilo que se aproxime a la experiencia personal del lector*.

La investigadora presenta los resultados utilizando un estilo narrativo, con un lenguaje

claro y sencillo para facilitar la comprension del lector.
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3.2.2. Fases del estudio de caso

Nisbet y Watt*’caracterizaron el estudio de caso en tres fases 0 momentos:

1. Fase exploratoria.

El estudio de caso comienza con un plan muy incipiente, que se va delineando méas
claramente en la mediad en que se desarrolla el estudio. Pueden existir inicialmente algunas
preguntas o puntos criticos (Stake) que van siendo explicados, reformulados o eliminados
en la medida en que se muestren mas o menos relevantes en la situacion estudiada. Estas
preguntas o puntos criticos iniciales pueden tener origen en el examen de la literatura
pertinente, pueden ser producto de observaciones y declaraciones hechas por especialistas
sobre el problema, pueden surgir de un contacto inicial con la documentacion existente y
con las personas ligadas al fendmeno estudiado o pueden ser derivadas de especulaciones

basadas en la experiencia personal del investigador (o grupo de investigadores)*.

El presente estudio se inicié con la determinacion del tema e identificacion del objeto
de estudio el cual es, analizar las experiencias de las madres de nifios con PCI que acuden al
control CRED. Asi mismo surgié de las vivencias de la investigadora en base a sus
conocimientos y de un analisis de las investigaciones como antecedentes y estudios sobre
las experiencias de las madres como cuidador de nifios con PCI y sobre la practica del
profesional de enfermeria para brindar una atencion de calidad en el consultorio de CRED
que requieren estas personas. Los puntos criticos que surgieron son: ¢ ldentifica y comprende
el profesional de enfermeria las respuestas humanas en el &mbito fisico, psicolégico,
espiritual y social que presentan las madres de nifios con PCI durante el control de CRED?
¢Promueve el personal de enfermeria un entorno que favorezca una experiencia positiva para

el bienestar de la madre como cuidadora?
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2. Delimitacién del estudio.

Una vez identificados los elementos claves y los limites aproximados del problema,
los investigadores procederdn a recolectar sistematicamente la informacion utilizando
instrumentos mas o menos estructurados, tedricas mas o menos variadas, la eleccion estuvo

determinada por las caracteristicas propias del objeto de estudio®?.

La recoleccion de datos se realizo a traves de la técnica de entrevista semiestructurada
aplicada a las madres de nifios con PCI que acuden al control de CRED en el centro de salud
José Olaya — Chiclayo; esta entrevista se da entre un entrevistador y un informante con el
objeto de obtener informacion sobre la vida, en general, o sobre un tema, proceso 0
experiencia concreta de una persona. La entrevista aplica en el estudio estuvo dirigida a
identificar las experiencias de las madres en conocimientos, sentimientos y emociones

vividas y/o expresadas en determinadas situaciones como cuidadoras de sus nifios con PCI.

3. Fase de analisis sistematico y elaboracién del informe

Desde el principio de la fase exploratoria surgio la necesidad de unir la informacion,
analizarla y tomarla disponible a los informantes para que manifieste sus reacciones sobre

la relevancia e importancia de lo que relatado®?.

Esta fase se realizd mediante la transcripcion de las diferentes entrevistas obteniéndose
de los relatos de las madres a las cuales se les asigno seudénimos relacionados a nombres de
flores para proteger su identidad; estas manifestaciones fueron leidas y releidas, buscando
unidades de significado que dieron lugar a la descontextualizacion de los discursos,
ordenados y agrupados segun criterio de repeticion y relevancia, sin perder de vista el objeto

de estudio y los objetivos de la investigacion. Esta descontextualizacion permitio elaborar
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clasificaciones y tipologias (categorias y subcategorias) elaborandose el informe donde se

plasmaran los resultados obtenidos de la investigacion.

3.3. Poblacion y muestra

Poblacion: La poblacién de estudio estuvo conformada por 6 madres de nifio con paralisis
cerebral que acudieron al control de crecimiento y desarrollo en el centro de salud José

Olaya.

Muestra: Estuvo conformada por 4 madres de nifios con paralisis cerebral que acuden al

control de crecimiento y desarrollo en el centro de salud José Olaya.

3.4. Criterios de inclusion y exclusion

Criterios de inclusion

» Madres de nifios con paralisis cerebral infantil que acuden al control de
crecimiento y desarrollo en el Centro de Salud José Olaya.

» Madres de nifios con parélisis cerebral infantil que acuden al control CRED en
el Centro de Salud José Olaya que sean mayores de edad.

» Madres de nifios con paralisis cerebral infantil que acuden al control CRED en
el Centro de Salud José Olaya que acepten participar de forma voluntaria del

estudio.

Criterios de exclusion

» Madres de nifios con paralisis cerebral infantil que acuden al control CRED en

el Centro de Salud José Olaya que sean menores de edad.
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» Madres de nifios con parélisis cerebral infantil que acuden al control CRED en
el Centro de Salud José Olaya que presenten alteraciones mentales o

discapacidad.

3.5. Técnicas e instrumentos de recoleccion de datos

Técnica de entrevista semi estructurada

Es la accion de iniciar y mantener un dialogo sobre ciertos temas y con un fin
determinado. Con esta conversacion mantenida entre investigador/investigados, se logro
comprender a través de las propias palabras de los sujetos entrevistados las perspectivas,
situaciones, problemas, soluciones, experiencias de vida que han tenido desde la

confirmacion del diagnoéstico de paralisis cerebral de su hijo.

3.6. Procedimiento para la recoleccién de datos

Para la realizacion de este estudio se realizo los tramites administrativos respectivos,
mediante la validacién del instrumento de recoleccién de datos por medio de la cartilla de
validacién no experimental por juicio de expertos de la encuesta. El cual fue realizada por 3
jueces expertos licenciados en enfermeria con especialidad y experiencia en el area de

Crecimiento y desarrollo.

Las preguntas que se plantearon en el instrumento, constituyeron la base para recabar
la informacidn pertinente y estaran relacionadas con el objetivo trazado en la presente

investigacion.

Posteriormente se procedid a la realizacién de la muestra piloto para la prueba de
confiabilidad del instrumento, a 2 madres de nifios con pardlisis cerebral infantil

considerando los criterios de inclusion de la muestra poblacion.
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Al realizar la entrevista, se puso en préactica el consentimiento informado y los
principios éticos que se tomaran en cuenta en la investigacion. La entrevista se transcribio
tal como fue obtenida y los datos serdn analizados sin modificacion alguna. Después de
recolectar los datos se procedié a procesar los datos en una matriz general el cual nos

permitio en analisis y la interpretacion de los datos obtenidos.

El instrumento fue aplicado a las madres, los datos obtenidos fueron descritos
fielmente con la finalidad de llegar a conocer el objeto de estudio en la presente
investigacion. En esta fase se efectud la interpretacion a partir de la entrevista realizada a las
madres con nifios con PCI de acuerdo con su percepcion determinando su ser a partir de la

subjetividad.

3.7. Analisis de los datos

El analisis de los datos, se realizo siguiendo el analisis tematico, con el fin de
identificar en las madres, las experiencias que ha tenido con su hijo cuyo diagnostico es

Paralisis cerebral infantil.Se tuvo en cuenta el analisis ideografico y nomotético.

El anélisis ideografico (empleo de ideogramas o representacion de ideas por medio
de simbolos o cddigos), permiti6 realizar la interpretacion de las ideas expresadas en los
discursos y transformados en simbolos, a cada uno de los cuales se les asignard un

significado para tornar visible la ideologia contenida en dichos discursos.

Este andlisis en la investigacion conllevo a organizar todas las entrevistas en un
cuadro, asignandoles sobrenombres a cada de las participantes entrevistadas, ocultando su

identidad basado en los principios éticos.
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Posteriormente se buscd las coincidencias y divergencias dentro del mismo discurso;
luego se interpretd las unidades de significado, las mismas que fueron sintetizadas y

tematizadas segun los sentimientos que afloran del fenémeno.

El proposito de esta fase fue lograr la claridad y transparencia que envuelve a la
articulacién y la expresion de las unidades estructuradas en cada caso Y las interrelaciones
de los significados del sujeto entre si. Asi mismo, la investigadora al efectuar el analisis,
pudo descubrir los atributos de los significados, aislandolos de las unidades de significado,

realizando el analisis ideografico pertinente.

Anélisis nomotético (permitié descubrir la estructura de la esencia del fendbmeno,
obteniendo como resultado la comprension, descripcion, transcripcion, interpretacion y
discusion de los relatos de todas y cada una de las manifestaciones verbalizadas por las

participantes, referidas individualmente para considerar los significados de los participantes.

3.8. Rigor cientifico

Fiabilidad
La fiabilidad se refiere a la posibilidad de replicar estudios, esto es, que un
investigador emplee los mismos métodos o estrategias de recoleccion de datos que otro, y

obtenga resultados similares.

Segun Hernandez y Fernandez (2010), este criterio asegura que los resultados
representan algo verdadero e inequivoco, y que las respuestas que dan los participantes son
independientes de las circunstancias de la investigacion la cual se va a referir a la

consistencia de los resultados 3.

La Validez
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Segun Hernéndez (2010), se refiere al grado en que el instrumento realmente mide la
variable que pretende medir. Por consiguiente, esta investigacion requerira de un tratamiento
cientifico con el fin de obtener un resultado que pudiera ser apreciado por la comunidad

cientifica como tal. Para ello se someterd al cuestionamiento, a validez por juicio de expertos

34

La credibilidad o valor de la verdad

Implica la valoracion de las situaciones en las cuales una investigacion pueda ser
reconocida como creible, para ello, es esencial la pesquisa de argumentos fiables que pueden
ser demostrados en los resultados del estudio realizado, en concordancia con el proceso
seguido en la investigacion. La pieza clave en la calidad de la investigacion se encuentra en

el modo que es narrada y en las evidencias que se presentan para apoyar su autenticidad 3.

En esta investigacion se demostro la veracidad de los argumentos, y la existencia de datos

que fundamentan dichos criterios

El valor veritativo

Dado por la garantia de los resultados, mediante la credibilidad, la cual se logra
cuando el investigador, a través de observaciones y conversaciones prolongadas con las
madres de nifios con paralisis cerebral, participantes del estudio, recolectaron informacién
que produjeron hallazgos y luego éstos fueron reconocidos por las mismas como una

verdadera aproximacion sobre lo que ellas piensan y sienten.

Aplicabilidad
Dado por la transferibilidad o aplicabilidad, la cual da cuenta de la posibilidad de
ampliar los resultados del estudio a otras poblaciones. Indican que se trata de examinar qué

tanto se ajustan los resultados a otro contexto. En la presente investigacion se lograra al
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analizar las experiencias en comun de las participantes a pesar de que las condiciones de las

experiencias fueron diferentes en cada una.

Consistencia

Dado por la preservacion de la mayor fidelidad posible respecto del comportamiento
del fenémeno en la realidad. En este sentido la respuesta al reto de la representatividad,
validez externa o generalizacion de los resultados no tuvo lugar en claves de probabilidad
estadistica, sino de pertinencia e interpretatividad. Asi, el inevitable proceso de seleccion
que tuvo lugar tanto en la recogida de informacién como en el andlisis, fue dirigido por la
busqueda de explicaciones en profundidad, generalizables desde el punto de vista l6gico y
transferible en funcion de las circunstancias contextuales en que la investigacion se llevé a

cabo.

En consecuencia, la busqueda de la explicacion pertinente habitualmente no fue
aleatoria, sino que de modo analogo a lo que ocurre con la buena biopsia, ésta fue el resultado
de una estrategia de localizacion previa cuya validez estuvo evaluada en funcion tanto del

disefio de la estrategia como de la naturaleza de los resultados.

Neutralidad

Dado por la Confirmabilidad o auditabilidad, forma en la cual la investigadora
seguira la pista, o ruta, de lo que hicieron otros. Que en este trabajo me basare las
investigaciones previas consideradas en los antecedentes de estudio. Esto me permitira

realizar un registro y documentacion completa de las decisiones e ideas que como
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investigadora tendré en relacion con el estudio. Esta estrategia permitira examinar los datos

y llegar a conclusiones iguales o similares.

Para ello se consideraron la descripcion de las caracteristicas de los informantes y su
proceso de seleccion, el uso de mecanismos de grabacion, el analisis de la trascripcion fiel
de las entrevistas a los informantes, la descripcion de los contextos fisicos, interpersonales

y sociales en el informe.

3.9. Principios éticos

Durante el desarrollo de la investigacion se puso en practica la ética y el rigor
cientifico expuestos en el Informe Belmont, donde se formulan los tres principios cuyo

respeto garantiza una investigacion moralmente correcta.

Respeto

Esta investigacion aplico el respeto a las personas, tratando a todos los participantes
como agentes autonomos, las personas sujetos del estudio entraron en la investigacion
voluntariamente y con la informacién adecuada, evidenciandolo con la firma del
consentimiento informado *°.Se vincula con el “respeto incondicionado que merece todos
los participantes de esta investigacion; todo individuo en razon de su mera condicion
humana, es decir, independientemente de cualquier caracteristica o aptitud particular que
pudiera poseer; asi mismo tienen derecho a decidir voluntariamente si participan en el

estudio, asi como de retirarse cuando lo crean conveniente 3°.

Beneficencia
El principio de beneficencia se evidencid en la proteccion del participante ante
cualquier dafio, procurando su bienestar, por lo que protegeré su identidad con un seudénimo

asegurando que sus opiniones solo sirvan para fines de esta investigacion *°. Este principio

44



busca tratar a las personas de manera ética no solo respetando sus decisiones y

protegiéndolas de dafio, sino también esforzandose en asegurar su bienestar *°.

Los resultados obtenidos, fueron utilizados estrictamente para fines de la
investigacion. Se brindara seguridad a los participantes que su participacion e informacién

no sera usada contra ellos.

Derecho a la justicia

Este principio afirma que todas las personas somos iguales y por lo tanto deben ser
tratados con igualdad. Es por ello que a todos los participantes, se les trato con justicia y con
igualdad sin distincion de raza o credo .Las madres sujetos de investigacion fueron tratadas
con justicia y equidad respetando el principio de justicia antes, durante y después de su
participacion, empezando por una seleccion sin discriminacion alguna y el cumplimiento de

lo establecido del investigador y el participante.

45



CAPITULO Il
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RESULTADOS Y DISCUSION

La presente investigacion tuvo como objetivo analizar las experiencias de las madres
de nifios con paralisis cerebral infantil que acuden al control de crecimiento y desarrollo del
C.S. José Olaya — 2018. Sin duda alguna, uno de los trances mas duros a los que se enfrentan
algunas personas, en especial las madres, son las experiencias traumaticas como el
diagnostico de una enfermedad crénica en un hijo, la hospitalizacién o la posible muerte;
desde esta perspectiva, se afirma que el ser humano tiene una gran capacidad para adaptarse

y encontrar sentido a las experiencias traumaticas mas terribles.

De acuerdo a las experiencias de las madres la investigadora pudo formar conceptos,
obteniendo opiniones, impresiones y sentimientos acerca de las madres, como objeto o
fendmeno de estudio, en funcion a las experiencias pasadas, al conocimiento de la realidad
de acuerdo a nuestras necesidades, intereses, aspiraciones y deseos; la presente investigacion

a la luz de ello dio origen a las siguientes categorias y subcategorias:

CATEGORIA |: EXPERIENCIAS PERSONALES DE LAS MADRES
Sub Categoria 1: Tiempo dedicado al nifio.
Sub Categoria 2: Dificultades durante el cuidado del nifio.
Sub Categoria 3: Emociones de sobrecarga durante el cuidado del nifio.
Sub Categoria 4: Madres afrontando crisis ante la sociedad.
CATEGORIA 11: EXPERIENCIAS DE LAS MADRES EN EL AMBITO FAMILIAR
Sub Categoria 1: Cambios negativos experimentados por las madres con la familia.
Sub Categoria 2: Cambios positivos experimentados por las madres con la familia.
CATEGORIA 111: EXPERIENCIAS DURANTE SU CONTROL DE CRECIMIENTO

Y DESARROLLO
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CATEGORIA I: EXPERIENCIAS PERSONALES DE LAS MADRES

Experiencia es el hecho de haber presenciado, sentido o conocido algo. La experiencia
es la forma de conocimiento que se produce a partir de estas vivencias u observaciones #'.
Es un lenguaje cotidiano, una experiencia es una circunstancia o un acontecimiento que, por
sus caracteristicas, resulta trascendental o digno de destacar en la vida de una persona #'.
Para una madre con un hijo que padece de paralisis cerebral infantil sus experiencias son
trascendentales en cuanto a su cuidado del mismo; las madres han tenido que afrontar durante
el transcurso de la situacion de enfermedad de su hijo desde la sospecha del diagnostico hasta

la actualidad.

Las madres en las entrevistas han manifestado verbalmente sus experiencias poco
agradables para su vida, desde el inicio del diagndstico de la enfermedad, encontrandose
hasta la actualidad en un estado de desorientacion sobre el cuidado de sus nifios con esta

enfermedad.

Sub Categoria 1: Tiempo dedicado al nifio.

El tiempo dedicado a nifios con paralisis cerebral infantil, como cuidador es indefinido.
La evolucion y las secuelas por la cronicidad de esta patologia, los tratamientos, los periodos
de hospitalizaciéon y la frecuencia de las crisis en los nifios; produce trastornos en las
ocupaciones habituales de algunas madres, debido a los gastos extras, dejando de trabajar
incluso en algunas ocasiones para poder cuidar a sus hijo, en algunos casos madres solteras
otras con parejas trabajando lejos, una que cuenta con el apoyo incondicional de su esposo,
siendo el quien labora para satisfacer las necesidades de atencién de su hijo enfermo y su

familia. Asi, las madres mencionan los siguientes comentarios:
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... “A veces me quedo con mi hijo todo el dia cuando no tengo con quien
encargarlo... mi hermana a veces me ayuda, cuando tiene tiempo... mi esposo

me apoya mucho econémicamente porque él trabaja lejos...” (Margarita).

... “Yo cuido a mi hijo en las tardes... trabajo en la maniana en una casa
haciendo limpieza... y mi esposo ya se ocupa de ¢l durante el dia... asi nos

tenemos que turnar porque no tenemos mds ayuda...” (Jazmin).

Estas manifestaciones expresadas verbalmente por las madres, muestran las
principales vivencias que tienen con un hijo diagnosticado con PCI. A pesar de la amplia
literatura existente en paralisis cerebral, este es de los pocos estudios que abordan de manera
cualitativa las experiencias de las madres durante los primeros afios de vida, en donde el

impacto de la enfermedad es mas dificil de afrontar y aceptar?’2,

Florence Nightingale “pensaba que toda mujer tenia que velar por la salud de alguien
en algin momento de su vida, considera que la enfermedad era un proceso reparativo” 2.

Esto se evidencia con la siguiente manifestacion:

... “Eltiempo que le dedico a mi hija es completo seriorita... las 24 horas...
mis padres me apoyan con mis otros hijos... porque el tiempo no me

alcanza...” (Clavel).

Segn Bembibre, madre se convierte entonces en la protectora y en la responsable
del cuidado de ese nuevo ser vivo, al mismo tiempo que ese cuidado tiene que ver no sélo
con ese ser vivo especifico sino también con la supervivencia del mismo. La madre no puede
nunca dejar de ser madre una vez que ha dado a luz ?8. En este contexto se ve reflejado la

siguiente manifestacion de una madre:
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“Cuando me quedo con mi hijo todo el dia, me siento mas tranquila porque
soy yo quien tiene la responsabilidad de cuidarlo... por otro lado me
preocupa la parte econdmica para su tratamiento... a pesar que mi esposo
trabaje y me apoye economicamente... yo necesito hacer mas por mi hijo...

soy su madre y daria mi vida por el... ” (Margarita).

Sub Categoria 2: Dificultades durante el cuidado del nifio.

Se considera que una necesidad emocional satisfecha, proporciona sentimientos de felicidad,
pero si bien, todos los seres humanos comparten estas necesidades, cada uno difiere en la
intensidad dependiendo del grado de afectacion, como el hecho de tener un hijo con paralisis
cerebral y cuidarlo a diario, que crea una seria inestabilidad emocional por las dificultades
que la responsabilidad de cuidarlos incluye . En este contexto, las madres frente al

cuestionario respondieron:

... “Siento que mi esposo me echa la culpa de todo lo que nos pasa... y no
puedo con eso... El no poder contar con la ayuda economica suficiente... mi

hijo no tiene mi seguro... ” (Azucena).

“Mi principal dificultad es aun no aceptar a mi hija como es... y

avergonzarme en publico...” (Clavel).

Las dificultades que las madres sienten estando al cuidado de sus nifios con PCI les
generan sentimientos y emociones depresivas, de tristeza e impotencia por no desempefiar

un buen rol de cuidador.

En el &mbito laboral se producen modificaciones que dependen mucho de la situacion

de pareja. En ocasiones la madre deja de trabajar para dedicarse de manera exclusiva al nifio,
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0 reduce su jornada de trabajo. Algin miembro de la pareja tiene que ceder para poder

dedicarle todo el tiempo que necesita el nifio.

... “Las dificultades que siento son la falta de dinero para su tratamiento... e/

apoyo de mi familia por parte de mis padres...” (Tulipan).

... “A veces me quedo con mi hijo todo el dia cuando no tengo con quien
encargarlo... mi hermana a veces me ayuda, cuando tiene tiempo... mi esposo

me apoya mucho economicamente porque él trabaja lejos...” (Margarita)

Con cada evolucion de la enfermedad, se presentan nuevos y diferentes episodios de
crisis, a los cuales las madres no estan preparadas para atenderlas. De esta forma las personas
pasan por un proceso de afrontamiento, teniendo en cuenta las formas o maneras de actuar
de acuerdo a los cambios del entorno?’.Tal como respondieron las madres cuando sus hijos

se alteran o sufren crisis en casa:

... “Cuando veo a mi hijo que le da la epilepsia... me desespero y empiezo a
gritar que me ayuden... mas aun cuando estoy sola... siento miedo pensando
que puede morir en ese instante... lloro y me frustro al no hacer nada para

ayudar a mi hijo que sufre en ese momento... ” (Clavel).

... “Veo a mi hijo convulsionar y corro inmediatamente a abrasarlo...
no sé qué méas hacer para poder ayudarlo... lo abraso muy fuerte para tratar
de calmar sus movimientos...ya se ha caido antes de su silla de ruedas... por

eso es que no lo vuelvo a dejar solo...” (Jazmin).

Sub Categoria 3: Emociones de sobrecarga durante el cuidado del nifio.
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En la mayoria de los casos se trata de algo desagradable. De las diversas experiencias
que la madre hace, resulta entonces, después de un tiempo, lo que podemos llamar

experiencia o, mejor adn, experiencia de la vida 2.

El cuidado dado a un hijo con incapacidad puede resultar en sentimientos de sobre
carga, tension y hasta pueden disminuir la calidad de vida del cuidado °. Ante estas

afirmaciones, las madres comentaron:

6

e siento totalmente cansada... a veces siento que no me quedan
fuerzas... pero el amor que tengo por mi hijo hace que me despierta muy

temprano cada dia... y poder atenderlo...” (Girasol).

... “El trabajo y atender a mis hijos... sobre todo a mi nifio enfermo...

hacen que me sienta estresada... sin energias...” (Jazmin).

Ante estas emociones de sobrecarga; Nightingale 2

menciona, que, si la madre
responde positivamente, adaptandose a estas situaciones; su estado de bienestar no sera

totalmente afectado. Asi, su principal objetivo sera alcanzar su maximo nivel de adaptacion

22

Sin duda alguna, uno de los trances mas duros a los que se enfrentan algunas
personas, en especial las madres, son las experiencias traumaticas como el diagndstico de
una enfermedad crénica en un hijo, la hospitalizacion o la posible muerte; desde esta
perspectiva, se afirma que el ser humano tiene una gran capacidad para adaptarse y encontrar

sentido a las experiencias traumaticas mas terribles.

... “Alterminar el dia... lo unico que espero es llegar a mi cama y descansar-...

porque sé que el siguiente dia sera igual o tal vez mucho mas cansado que
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este... Me siento desmotivada por cansancio... la sobrecarga de tareas y

cuidar de mi hijo discapacitado me tienen muy estresada...” (Azucena).

Lazarus y Folkman definen el afrontamiento como el esfuerzo cognitivo y conductual
que debe realizar una persona para manejar esas demandas externas (ambientales, estresores)
o internar (estado emocional) y que son evaluadas como algo que excede los recursos de la

persona “°.

Sub Categoria 4: Madres afrontando crisis ante la sociedad

Se debe tener cuenta que cada madre vive experiencias Unicas y procesara esas
experiencias de diferentes modos, en algunas oportunidades las madres se sienten
fortalecidas, siendo que el hijo con incapacidad se vuelve un factor de union; en otras, la

situacion lleva a la ruptura familiar “.

De alguna u otra forma las personas pasan por un proceso de afrontamiento, teniendo
en cuenta las formas o maneras de actuar de acuerdo a los cambios del entorno. Debido a
que el ser humano, a su vez, se halla en un determinado punto de lo que denomina el
«continuum» (o trayectoria). Este punto puede estar mas cercano a un bienestar bueno o un
bienestar malo en virtud de la capacidad de cada individuo para responder a los estimulos
que recibe de su entorno 23, Es decir que cada persona responde emocionalmente diferente a
circunstancias diferentes, como se menciona en los siguientes comentarios, donde las madres

respondieron:
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... “Si me siento indiferente con otras mamas que tiene sus hijos sanos... que
corren por los pasadizos... me avergiienza mas cuando me miran con pena o

me preguntan por mi hijo...” (Tulipén).

... “Claro que me siento indiferente... ver a otros nifios jugar y a las madres
sin preocupacion alguna... a veces me da cierta envidia... pero por sobre todo

eso amo a mi hijo... ” (Margarita).

Para algunas madres estas experiencias cotidianas pueden llegar a establecer
relaciones iguales a las de otras madres, o estar influenciada por los cuidados y el tiempo
que necesitan estos nifios con paralisis cerebral 3’. Como lo mencionaron algunas madres,

en las siguientes manifestaciones:

... “Una de mis experiencias vividas con la enfermedad de mi hijo... es que
conocer a madres con hijos de la misma condicion... El saber que puedo
compartir mis experiencias con madres que me pueden entender y no solo
sientan pena por mi o mi hijo... me llena el hecho de compartir con nuevas

amistades nuestras vivencias...” (Azucena).

... “Considero que la experiencia mas importante que he vivido con mi hijo...
fue cuando al poco tiempo que nacioé... estuvo hospitalizado como 2 meses a
punto de morir... Noche y dia ni en ningun momento me alejaba de él... fue
donde descubri y aprendi que estaba dispuesta a dar la vida por alguien mas ...
sentia que era culpa mia que mi hijo este pasando por ello... y no era la
responsabilidad o la culpa la que me hacia estar alli constantemente con el...

sino el amor que en poco tiempo pude llegar a senti hacia él... a dar mivida...

” (Girasol).
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CATEGORIA 11: EXPERIENCIAS DE LAS MADRES EN EL AMBITO FAMILIAR

Las familias asociadas con nifios que sufren parélisis cerebral infantil, acontecen
cambios, transformaciones y adaptaciones ante la situacion de la enfermedad; ya no solo
personalmente como cuidadores sino como un conjunto llamado familia. En consecuencia,

las experiencias son en su mayoria amargas o dolorosas .

Sub Categoria 1: Cambios negativos experimentados por las madres con la

familia.

Podemos afirmar que “el impacto de la paralisis cerebral en el dinamismo interno
familiar es fuerte, debido a que sus miembros se enfrentan con una realidad diferente, que
exige nuevas funciones. Esos cambios repentinos generan conflictos y bruscas alteraciones

en la rutina y la dinamica familiar °.

Asi mismo debemos tener en cuenta que cada madre vive experiencias unicas y
procesara esas experiencias de diferentes modos, en algunas oportunidades las madres se
sienten fortalecidas, en otras, la situacion Ileva a la ruptura familiar *. Como mencionaron

algunas madres, en los siguientes comentarios:

“Mi vida familiar dio un giro de 360°... nuestras vidas cotidianas se
convirtieron en una rutina... que para muchos puede parecer aburrida y

cansada por todo el trajin de cuidar a un hijo enfermo...” (Azucena).

... “Esta nueva etapa en mi vida no fue como yo la esperaba... mis padres me
dieron la espalda muy pronto... eso me choco mucho... me sentia triste y

deprimida, cambio mi vida totalmente...” (Tulipan).
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Las madres pudieron manifestar que ante la enfermedad de sus hijos sus vidas han
cambiado, comenzando por afectar el subsistema familiar, en el caso de la madre soltera,
Ilegando a experimentar incluso sensaciones de soledad; por otro lado, la perdida de afecto

y carifio hacia la pareja, por falta de apoyo o lejania por necesidad de trabajar.

A estas manifestaciones, Kornblit, afirma que este proceso si afecta el
funcionamiento de los subsistemas padres e hijos y hermanos-hermanos, al igual que el
subsistema conyugal donde padres del paciente pediatrico disminuyen su atencién mutua,

generando sensacién de soledad y asimismo de pérdida de carifio, comunicacion y apoyo.

Sub Categoria 2: Cambios positivos experimentados por las madres con la

familia.

La terapia de la conducta ensefiada a la madre, es muy (til para evitar que el cuidador
se sienta desbordado por la situacion. Es preciso que aprender a desconectar, extinguiendo
las conductas negativas. La madre puede cultivar otras areas de la vida, independientes del
cuidado (pareja, aficiones, amigos, etc.). Para ello es importante la deteccion precoz de las
primeras manifestaciones. Si la madre responde positivamente, adaptandose, se acercara al
estado de bienestar bueno, en caso contrario, enfermara. El objetivo es que el individuo
alcance su maximo nivel de adaptacion, ya sea a veces mediante influencia individual,
familiar o social 2. Ante estas referencias, las madres que participaron en la investigacion

respondieron:

... “En lo personal, con toda la sobrecarga y el cansancio que se tiene...
siento que he cambiado en muchos aspectos... no reniego mucho a

comparacion de antes... siento que me divido para atender a mis dos hijos por
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igual... soy mas madre... paciente y sobre todo responsable por alguien

mads...”" (Jazmin).

. “El apoyo incondicional que siempre tendre sera el de mi esposo...
renuncio aqui para ganar mds trabajando lejos... lo extrafiamos, pero la
llegada de nuestro hijo y la distancia... ha hecho que nos fortalezcamos mds

COMO pareja y como familia...” (Margarita).

Bonhome, expresa que el ser humano, siempre, después de analizar su situacion y
posibilidades frente a una circunstancia dificil o favorable, termina optando por una postura
de serenidad. En realidad, quienes son mas serenos pueden disfrutar de la vida y pensar que

podran, en algin momento, superar los problemas.

CATEGORIA 111: EXPERIENCIAS DURANTE SU CONTROL DE CRECIMIENTO

Y DESARROLLO

El control de crecimiento y desarrollo es el conjunto de actividades periodico y
sistematico del crecimiento y desarrollo en nifios menores de 5 afios, con el fin de detectar
oportunamente cambios y riesgos en su estado de salud a través de un monitoreo o

seguimiento adecuado en la evolucion de su crecimiento y desarrollo 3.

Florence Nightingale “pensaba que toda mujer tenia que velar por la salud de alguien
en algin momento de su vida, considera que la enfermedad era un proceso reparativo”. La

enfermera debia manipular el entorno para facilitar el proceso %,

Por lo tanto, el cuidado que imparte la enfermera requiere de actitudes empaticas

sustentadas en sentimiento de comprensién entre dos personas, que les permite interactuar
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mediante acciones individuales con un objetivo comdn *. De este modo poder afirmar que
el impacto de evidenciar una crisis en un hijo enfermo con PCI es fuerte, debido a que se
enfrenta con una realidad diferente cada vez, que exigen nuevos conocimientos y nuevas
funciones, quedando a veces la madre con una sobrecarga, siendo importante reconocer
como profesional de enfermeria la manera por la cual las madres se pueden ajustar ante estas

situaciones cruciales. Como manifestaron las madres a continuacion:

... “Cuando convulsiona durante su control de crecimiento y desarrollo... me
siento mds segura porque las enfermeras los ayudan inmediatamente... me
desespero verlo asi, pero me satisface que en ese momento alguien me puede
ayudar... y trato de aprender y poder ayudarlo en casa cuando sufra alguna

crisis...” (Azucena).

“en el consultorio de enfermeria cuando mi hijo convulsiona... me
avergiienzo y solo reacciono a llorar... mientras observo que las enfermeras

atienden a mi hijo...” (Girasol)

Los profesionales de enfermeria durante los momentos de transicion que viven los
familiares (madres), deben centrar su actuar en orientar sobre los cuidados prestados. Con la
finalidad de permitir establecer una relacion de respeto y confianza con la madre para que
ella pueda expresar sus problemas, sentimientos y motivaciones 2. Compartiendo un
ambiente de confianza y seguridad para expresar emociones, las madres manifestaron

algunas preocupaciones sobre sus hijos:

... “Enfermera cree que mi hijo se pueda curar si lo operan... me preocupa
porque no veo ninguna mejoria en él... tengo miedo que se agrave y lo

hospitalicen... ” (Clavel).
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... “Tengo miedo de perder a mi hijo... a pesar de padecer de esta enfermedad
yo ya me acostumbré a él... cada dia con él es un recuerdo mds... no podria
soportar cuando él no esté a mi lado... me preocupa y me frustra el no poder

hacer mas para ayudar a mi hijo...” (Jazmin).

Las madres, en la mayoria de estas ocasiones se sienten desbordadas y con una gran
falta de recursos; sefialan que muchas veces la falta de informacion con que cuentan por
parte del personal de salud, asi como su propia dificultar para asimilar cada situacién vivida,
influenciada por el tipo de antecedentes o la gravedad del nifio, que para la madre parecen
ser un factor importante que miden la vivencia de estas emociones en las madres de este

estudio .

Se determina que las madres experimentan momentos de seguridad, confianza,
motivacion y aprendizaje de conocimientos (experiencias positivas), en otras ocasiones
miedo, temor, confusion (experiencias negativas) ante cualquier episodio de crisis y el actuar
(adecuado e inadecuado), del personal que esta atendiendo a su nifio(a), puesto que no todos
los profesionales de salud estan capacitados para la atencion a nifio con PCI en los

establecimientos de nivel I-1.
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CAPITULO IV
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Consideraciones finales

Los resultados demostraron que la categoria en cuanto a las experiencias personales
de las madres, como, el tiempo dedicado al nifio, las dificultades en el cuidado del
mismo, y las emociones por las sobrecara en el cuidado del nifio; muestran en las
madres sentimientos y emociones como el estrés, el cansancio, culpabilidad y falta
de apoyo familiar, manifestadas verbalmente. En cuanto a las experiencias
familiares, como, cambios en la vida familiar, se manifestaron cambios tanto
positivos como negativos. Y por ultimo las categorias de experiencias sociales y

durante el control de crecimiento y desarrollo, respectivamente.

Las madres sefialan las consecuencias de criar a un nifio con PCI, siendo lo méas
destacable la falta de tiempo que encuentran, asi como los efectos que tiene sobre su
vida social, laboral y economica. 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 méas destacable en el aspecto
econdémico y laboral donde el nifio se convierte en una prioridad a pesar de que
ciertos tratamientos o intervenciones supongan un gran coste para la economia

familiar.

A nivel emocional las madres hablan sobre sentimientos de ansiedad y nerviosismo,
relacionados con la incertidumbre en la que viven. En la vida de estas madres, ha
sido muy importante para ellas el apoyo familiar en algunos casos, en otros el apoyo
profesional por parte de las enfermeras, y el apoyo incondicional en algunos casos

por la pareja y/o esposo.
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En el contexto familiar de parejas con hijos que presentan paralisis cerebral, dentro
de su funcionamiento vital sufren varios cambios y la interrelacion armonica varia
con cada momento que experimentan. EI hecho de vivir con una discapacidad
produce cambios notables en el modo de vida de quien la presenta, asi como de quien
0 quienes le rodean, siendo afectada la familia directamente involucrada, que tiene
que proporcionar el apoyo, el cual siempre debe estar disponible a fin de que fomente

y facilite la promocion de la salud y la calidad de vida del discapacitado

Todas las madres mencionaron que ha sido un proceso de mucho aprendizaje,
sufrimiento, cambios y busquedas por tener una mejor calidad de vida, y que dentro
de todo esto, aunque suene irénico ha sido una bendicion poder contar con esos nifios

dentro de sus familias.

La mayoria de las madres tienen desconocimiento de la paralisis cerebral y el actuar
durante las crisis en casa, no todos saben el tipo de paralisis que tiene el nifio, la
mayor parte refieren que su mayor preocupacion es que el tratamiento rehabilitador

logre la independencia de sus hijos.

5.2. Recomendaciones

Al profesional de enfermeria:

Para una mejor atencion de calidad a nifios con PCI y sus madres, los profesionales
de la salud deben integrar y tener en cuenta no solo el déficit neuropsicomotor del
nifio(a), sino también el &mbito familiar, la problematica de los padres en el cuidado
de sus hijos, especialmente en los momentos de crisis, donde las madres se ven

enfrentadas a una gran cantidad de informacion emocional que puede sobrepasarlos.
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Es necesario escuchar y atender la perspectiva de las manifestadas durante el control

de CRED, para ajustar y mejorar las intervenciones.

El profesional de enfermeria que laboran en el area de crecimiento debe orientar y
educar mas a las madres, para que estas respondan con un buen actuar, ante las crisis

que padecen sus hijos en casa.

A Jefe del centro de salud José Olaya para que siga fomentando capacitaciones sobre

trato humano a los distintos profesionales de Salud.

Ante los resultados de la presente investigacion se comience a gestionar estrategias
de mejora continua del entorno fisico de las madres de nifios con paralisis cerebral

infantil.
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ANEXOS

Instrumento de recoleccidn de datos

INSTRUMENTO DE RECOLECION DE DATOS

CUESTIONARIO SOBRE EXPERIENCIAS DE MADRES DE NINOS CON PCI

Instrucciones: A continuacion, se le presenta un cuestionario conformado en dos partes. La
primera con los datos demograficos, y la segunda propiamente dicha con una seria de
preguntas abiertas. Con la finalidad de recopilar informacién respecto a conocer las
experiencias de las madres durante el cuidado de sus hijos con PCI y la perspectiva de las
mismas sobre el modo de vivirlas.

o ok~ w0 N oE

Gracias por su colaboracion.

DATOS INFORMATIVOS

Edad:

Ocupacion:

Trabajo:

Estado civil actual:

¢ Qué edad tiene su nifio con PCI?

Ingreso econémico mensual:

PREGUNTAS DE INVESTIGACION:

¢ Cuanto tiempo al dia le dedicas a tu hijo?

¢ Queé dificultades tienes para cuidar a tu hijo?

¢, Como te sientes ante la sobrecarga de cuidados que le brindas a tu hijo?

¢ Te sientes indiferente ante otras madres con nifios sanos que acuden a sus

controles de crecimiento y desarrollo?
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10.

¢ Como respondes cuando tu hijo se altera en casa?

¢Como respondes cuando tu hijo se altera antes y durante su control de

crecimiento y desarrollo?

¢ Qué preocupacion tienes en cuanto a la evolucion a futuro de tu hijo?

¢ Qué cambios ha experimentado en su vida personal, familiar y social desde
la confirmacion del diagnéstico de paralisis cerebral infantil hasta la

actualidad?

¢ Cudles son las experiencias més resaltantes que le ha tocado vivir por la

enfermedad de su hijo?

¢ Qué tipo de apoyo ha recibido de su familia, del personal de salud hacia su

nifio con el diagndstico de paralisis cerebral infantil?
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HOJA DE CONSENTIMIENTO PARA PARTICIPACION EN
UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

g |
TITULO DEL PROYECTO DE INVESTIGACION: \\<) |
“EXPERIENCIAS DE MADRES CON NINOS CON PARALISIS

/’
CEREBRAL INFANTIL QUE ACUDEN AL CONTROL DE CRECIMIENTO Y
DESARROLLO. C.S. JOSE OLAYA, CHICLAYO-2018”.

INVESTIGADOR(ES): Torres Lazo Astrid Linnet

Y0, e e e e e e e e , identificada con D.N.I.
N° declaro que acepto participar en la investigacion:
“EXPERIENCIAS DE MADRES CON NINOS CON PARALISIS CEREBRAL
INFANTIL QUE ACUDEN AL CONTROL DE CRECIMIENTO Y DESARROLLO. C.S.
JOSE OLAYA, CHICLAYO-2018", realizada por la estudiante, asesorada por la ------------
---------------- . Dicha investigacion tiene como objetivo: Analizar y comprender las
experiencias de vida de las madres de nifios con pardlisis cerebral infantil en el C.S.José
Olaya - 2018. Por lo cual, participaré de los instrumentos: Entrevista semi estructurada y
observacion participativa; para luego realizar el andlisis respectivo. Asumiendo que la
informacion brindada serd solamente de conocimiento de la investigadora y de su asesor,
quienes garantizan el secreto y respeto a mi privacidad. Estoy consciente que el informe final
de la investigacion seré publicado, no siendo mencionados los nombres de los participantes,
teniendo la libertad de retirar mi participacién en cualquier momento y dejar de participar
del estudio sin que esto genere algun perjuicio y/o gasto. Sé que de tener dudas sobre mi
participacion podré aclararlas con las investigadoras.

Por ultimo, declaro que después de las aclaraciones convenientemente realizadas consiento
participar de la presente investigacion.

Lambayeque, del 2018.

Firma del Informante Firma de la investigadora
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FORMATO EMPLEADO PARA EL ESTUDIO

VALIDACION DE INSTRUMENTO MEDIANTE JUICIO DE EXPERTOS

I. DATOS PERSONALES DEL EXPERTO

Nombres y Apellidos

FORMACION
PROFESIONAL

ESPECIALIDAD

UNIVERSIDAD / LUGAR

Titulo Profesional

Grado Académico

Experiencia profesional
en afnos

Cargo que desempefia

II. TITULO DE LA INVESTIGACION

1. DATOS DEL TESISTA

ASPECTOS GENERALES

Nombre

Centro de Estudios

Especialidad

Instrumento Evaluado

IV. OBJETIVOS DEL INSTRUMENTO

OBJETIVOS
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GENERAL

V. DESCRIPCION DEL INSTRUMENTO

ASPECTOS GENERALES

VI. CRITERIOS PARA EVALUAR EL INSTRUMENTO (EVALUACION DEL

EXPERTO)

CRITERIOS

EVALUACION

Deficiente | Regular | Bueno

Excelente

Relaciéon entre variables

Relacién variables y componentes

Relacion componentes e
indicadores

Relacion entre Indicadores e
ltems

Relacion items y valoracién

Claridad en redaccion de items

Vigencia al momento de
aplicacion

Coherencia en estructura

Valoracion Total

CONCLUSION

Instrumento Rechazado ( )

Instrumento Observado ( )

Instrumento Validado

()
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Observaciones:

FIRMA DEL EXPERTO
SELLO Y COLEGIATURA
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