Universidad  Euskal Herriko
del Pais Vasco Unibertsitatea

IKASKETA FEMINISTAK ETA GENEROKOAK MASTERRA
MASTER EN ESTUDIOS FEMINISTAS Y DE GENERO

Curso académico 2016 -2017Ikasturtea

Ikerketa lana / Trabajo de investigacion

“LA VIDA CON PAUL”

RE-CONSTRUYENDO LA EXPERIENCIA CON UN/A
HIJO/HIJA CON LESION CEREBRAL

Egilea / Autora:

Ioana Osa Etxebeste

Tutorea / Tutora:

Mari Luz Esteban Galarza

Septiembre 2017 / 2017ko Iraila



Este trabajo aborda desde una perspectiva de derechos y de género las vivencias,
obstaculos y retos de madres y padres! ante el nacimiento inesperado de un hijo/a
con lesion cerebral y el proceso que se abre a partir de dicho nacimiento, donde
destacaria: la incertidumbre inicial, donde la respuesta de las profesionales y la
calidad de la misma es vital; los cuidados intensos y especificos, y la
responsabilidad sobre quienes recaen estos; y la socializacion de estas criaturas en
una sociedad que rechaza lo diferente.

Esta investigacion se realiza desde la necesidad de compartir experiencias vividas
por parte de madres y padres de criaturas menores de 6 afios con lesion cerebral
para un mejor entendimiento de la situacion/problematica, con la intencién final de
proponer mejoras en las intervenciones con las personas cuidadas y cuidadoras.
Para ello se realiza una investigacion cualitativa, a partir de testimonios de
personas? que viven estos obstaculos y retos en el territorio histdrico de Gipuzkoa.

!Aclarar que las dos familias investigadas en este trabajo constan de madre y padre, pero que sabemos que eso no tiene
por qué ser asi, ya que podria haber dos madres, dos padres, o sencillamente madre o padre sin pareja.

iendo yo una de ellas, ya que soy madre de un nifio de cuatro afios que tiene una lesion cerebral.
2Siendo y de ellas, ya q y madre di d t que t 1 bral
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PARTE I

INTRODUCCION y MARCO TEORICO



1.1. Justificacion

Este estudio nace con la intencion de aportar aprendizaje y proponer mejoras en las
intervenciones para la mejora de la calidad de vida de las criaturas con lesion
cerebral y la de sus familiares. La idea de realizarla parte de mi propia experiencia
como madre de un nifio de cuatro afios, que nacié con lesion cerebral por causas
desconocidas. Por ello, esta investigacion se realiza desde una perspectiva critica
sobre la respuesta que da el Estado y la propia sociedad ante el nacimiento de una
nifla/nifo diferente, en este caso, una criatura con una discapacidad severa.

La lesion o pardlisis cerebral (en adelante LC) es un término ‘paraguas’ que
describe un grupo de trastornos del desarrollo del movimiento y la postura de
origen cerebral, y la mas frecuente dentro de las discapacidades fisicas de la nifiez.
Este grupo de desordenes motores se acompafan a menudo de alteraciones
sensoriales, cognitivos, de la comunicacion, perceptivos, de conducta, y/o por un
trastorno convulsivo. Y se atribuyen a trastornos no progresivos que ocurrieron en
el cerebro fetal o infantil en desarrollo, siendo entre 70-80% de los casos, causas
prenatales (Robaina-Castellanos, 2007).

En la actualidad se estima que entre un 2 y un 2,5 por cada mil nacidos en Espafia
tiene Lesion Cerebral (LC), es decir, una de cada 500 personas. Dicho de otra forma,
en Espana hay 120.000 personas con paralisis/lesion cerebral3. Aunque la LC ya era
conocida en el antiguo Egipto, en el ano 1861 se estima que inicia la historia de este
grupo de trastornos en los tiempos modernos* (Robaina-Castellanos, 2007). A pesar
de ello, sorprende la escasez de bibliografia existente sobre el tema en el Estado y
en especial las pocas publicaciones sobre experiencias innovadoras y de buenas
practicas realizadas (Cruz Escobosa et al, 2006; Verdugo y Shalock, 2010).

El nacimiento de un/a hijx con lesion cerebral rompe con todas las expectativas que
la familia habia creado. A pesar de que esta criatura vaya a ser tan querida como
cualquier otra y Ixs familiares vayan a tener también experiencias positivas y
enriquecedoras, el nacimiento de un/a hijx con lesién cerebral va a obligar a las
familias a afrontar una vida de cuidados intensos, especificos y de larga duracion,
ademas del duelo inicial que va a tener que superar con ayuda profesional o sin
ella.

3 Estos datos han sido obtenido de la pagina https://aspace.org/pagina/17/algunos-datos (consultada en dia 15/05/2017)
y a pesar de haber buscado y solicitado a ASPACE Gipuzkoa y a la Confederacién de ASPACE los datos de prevalencia
de la paralisis cerebral en Euskadi, no los he obtenido, es probable que no se sepa.

“a partir de la comunicacién que realizara a la Sociedad Obstétrica de Londres el cirujano ortopédico britdnico William Little, quien
describié 47 nifios con rigidez espdstica en los que alguna circunstancia anormal habia estado presente en el acto del parto. Little
propuso que existia alguna relacion entre parto anormal, dificultad en el trabajo de parto, nacimiento prematuro, asfixia neonatal y
deformidades fisicas, y denomind a este trastorno cerebral paresis” (Robaina-Castellanos et al., 2007).



El nacimiento de una criatura con lesion cerebral genera una fuerte crisis en las
madres y padres y la manera en que las profesionales ayudan en esta crisis es de
suma importancia para que el dafio emocional sea lo mds controlable posible.

Tal y como recogen Sancho Frias y Quero Rufidn (1999), en un estudio pionero del
Equipo de Investigaciones Sociologicas (EDIS) realizado en 1999 y encargado por el
IMSERSO, se estimaba que un 51% de los padres/madres de nifos/as con
discapacidades de 0 a 6 afios tenian quejas sobre la “falta de sensibilidad de los/as
profesionales al dar la noticia” o sobre la “escasa preparacion de los profesionales del
dambito sanitario” en relacion con los nifos/as con discapacidades. No sabemos si en
los ultimos afios ha mejorado algo esta percepcion, pero es evidente que sigue
siendo un tema pendiente de abordar y de suma importancia para la familia y
como consecuencia para la propia criatura.

En la actualidad, cuando nace una criatura en Euskadi con indicios de lesiéon
cerebral (digo indicios porque normalmente tiene que pasar un largo proceso para
el diagndstico final), la atencidn por parte de la sanidad y de los servicios sociales a
la madre y a su pareja (si la tuviera) es exactamente la misma que la de cualquier
otro nacimiento: pautas de hospitalizacion de la madre en los primeros dias,
permisos de maternidad y paternidad, ayudas... sin tener en consideracién que el
caso es muy diferente, que la familia esta viviendo una importante crisis, que hay
que tratarlo como un caso especial y que la orientacion es fundamental.

Esta maternidad es considerada como cualquier otra para permisos y ayudas, solo
con el paso del tiempo, cuando la criatura es valorada por su grado de
discapacidad y dependencia, la familia podrd acceder a ayudas especiales que
puedan “mejorar” la situacion especial que viven.

Esta situacion de desproteccién le va a acompanar durante toda la vida a la criatura
(y en especial a sus cuidadoras/es), ya que ni el Estado, ni en nuestro caso la
Comunidad Auténoma Vasca y Diputacion de Gipuzkoa, ha contemplado
implementar una oferta de servicios publica, coordinada, integral vy
multidisciplinar que atienda las necesidades de estas nifias y nifios. Por ello, para
solventar este vacio y dando respuesta a esta necesidad, son las propias familias
quienes se ven en la obligacion de asociarse (con mayores o menores ayudas
publicas) para poder atender a estas criaturas y darles los servicios que necesitan
para que su calidad de vida sea la mejor posible.

Todo este proceso se realiza en la actualidad de manera no publica, no oficial
(privada y/o concertada). Es decir, el hecho de que sean las madres y padres la
personas que asumen el cuidado de estas criaturas (y en especial las madres) y sean
atendidas en centros especiales creados por ellas mismas, hace que estos servicios
con todas sus actividades pasen a ser periféricos, no entren en el ambito publico y
se invisibilicen en el dmbito privado, lo que conlleva que estas criaturas pasen
desapercibidas y no sean prioridad ni para las profesionales sociales, sanitarias,
gobernantes... ni para la sociedad en general.



Considero importante realizar este estudio con perspectiva de género, dadas las
diferencias en la asuncion de las responsabilidades de cuidado entre mujeres y
hombres, para asi darles voz a las personas que cuidan en silencio a estas criaturas
y hacer publicas las vivencias de las mismas, sus necesidades, sus incertidumbres,
incluso sus alegrias, para que la sociedad en general y las administraciones en
especial se hagan eco y puedan asumir su responsabilidad e intervenir para
mejorar la calidad de vida de estas personas cuidadas y de sus cuidadoras.



1.2. Objetivos e Hipotesis

Objetivos

O.1. Analizar la respuesta del Estado y, en concreto, de las administraciones vascas
(sanidad y servicios sociales), a los casos de nifias y nifios con lesion cerebral.

O.2. Analizar como se organiza la atencién (autoatencion, servicios publicos,
servicios concertados, servicios privados) de estas nifias y nifios con lesion cerebral
con sus sintomas especificos (neuromotores, sensoriales, perceptivos, cognitivos,
neurologicos entre otros)

O.3. Analizar la construccion social de estas ninas/os con respecto al resto de
criaturas, asi como su socializacidn diferencial en distintos contextos.

O.4. Analizar el impacto que tiene sobre la madre (en su tiempo, salud, proyecto de
vida...), como cuidadora principal, el tener una criatura con lesion cerebral en la
actual sociedad vasca y guipuzcoana.

O.5. Analizar la construccién de maternidad (y paternidad) con criaturas con
discapacidad severa.

Hipatesis

H.1. La falta de un servicio integral y un protocolo claro de atencion ante los casos
de lesidn cerebral infantil, hace que la familia de estas/os nifias/os viva una crisis
desde que surge la sospecha hasta la confirmacion del diagnostico, un periodo que
se puede prolongar en el tiempo. Esta crisis serd procesada de diferente manera por
cada familia de acuerdo también a variables socio-culturales y econdmicas, pero en
mayor o menor medida en todas habra sentimientos intensos de dolor, temor,
confusion e incertidumbre.

H.2. Al no estar contemplados servicios publicos suficientes y coordinados para el
cuidado de las nifias y nifios con lesidn cerebral, el Estado delega en la familia, o
mas bien la familia se ve obligada a asumir este cuidado, aun con el riesgo de
sentirse desbordados y absorbidos por el mismo.



H.3. La autoatencion y atencién familiar de estas criaturas estd influida por las
variables de género, clase social y red social, entre otras. A pesar de que en esa
atencion suele intervenir mds de wuna persona (padres y familiares,
fundamentalmente), estos cuidados van a recaer en especial en las madres, lo que
condiciona de manera importante la organizacion de su tiempo y la posibilidad de
tener un proyecto de vida propio. Ademas, la falta de recursos econémicos y de red
social agudizaria esta situacion.

H.4. En la experiencia de las madres, ademads de los sentimientos de dolor, temor,
confusion e incertidumbre, compartidos con el padre y con la red social, es muy
frecuente el sentimiento de responsabilidad/culpabilidad respecto a lo que le ha
sucedido a la criatura (por la poca informacion y poco apoyo que reciben por parte
de Ixs expertxs), lo que producird, entre otras cosas, una constante tension entre la
dedicacion incondicional a la criatura y el intento de encontrar un espacio para si
misma

H.5. En una sociedad no acostumbrada al/la diferente, las ninas y los nifios con
lesién cerebral quedan definidos como totalmente diferentes, como otras/os en los
margenes de la infancia. Esto provoca que, en un momento inicial para la familia
de dificil asimilacién de la discapacidad, y posterior de inseguridades, dudas e
incertidumbres, tiendan a buscar espacios de confort y relacionarse sobre todo con
personas de confianza, alejiAndose de los espacios publicos (incluso
inconscientemente), de la mirada compasiva y critica del Otro, y, por tanto,
forzados a un cierto aislamiento, que influye en el bienestar y en la calidad de vida
de la propia familia.



1.3. Metodologia

Categorias principales de analisis

PERSONAS CON DISCAPACIDAD: “Son las personas cuyo cuerpo, 0rganos y
funciones bioldgicas, incluidas las funciones cognitivas, operan de manera distinta a las de
la mayoria, pueden requerir frecuentemente apoyos técnicos y/o humanos para realizar
actividades que las demds personas puede llevar a cabo de manera auténoma” (Guzman,
2010).

“Se antepone la condicion de persona a la de la capacidad nula o defectuosa y ademds no
extiende la falta de capacidad a todos los aspectos de la vida del individuo, evitando asi la
engafiosa sustantivacion de situaciones adjetivas, como ocurre con el término
‘discapacitadx’” (Guzman, 2010). Y obviamente tampoco son ni impedidxs, ni
disminuidxs, y menos, anormales, subnormales o invalidxs.

CONDICION DE ASISTIBLE: conjunto de reglas que una persona debe cumplir
para estar incluidx en la categoria de asistible y con ello poder acceder a las
diferentes instancias relativas a la salud y a la enfermedad. Estas reglas son una
construccion ideologica de una sociedad concreta, la cual aplica diferentes criterios
como raciales, religiosos, de clase social, de sexo, por obstdculos derivados de
estigmas, de taras, de minusvalias... para poder acceder a la praxis asistencial
(Comelles, 1998). Hay personas que por pertenecer a grupos determinados, bien
por etnia, raza o por tener alguna discapacidad, por ejemplo, no cumplen con ese
conjunto de reglas que la sociedad ha creado por lo que no estan incluidas en la
categoria de asistibles y se quedan fuera o parcialmente fuera de esa asistencia
(Comelles, 1998).

AUTOATENCION: “Se refiriere al nivel de atencion a la salud/enfermedad que estd al
margen de lo profesional e institucional (desde la autoatencion que las personas nos
prestamos a nosotras mismas, hasta el papel de las redes familiares, vecinales y sociales, el
papel de las mujeres cuidadoras, por ejemplo, respecto a la salud de criaturas y personas
adultas)” (Esteban, 2017:15). “Esta perspectiva reivindica poner en el centro del andlisis
precisamente las estrategias llevadas a cabo por los individuos y sus grupos, lo que posibilita
un andlisis mds complejo y completo de las trayectorias de atencion que incluye tanto el
nivel profesional e institucional como el social” (Menéndez, 2003; en Esteban, 2017:15).
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MATERNIDAD: La eleccién por parte de una mujer (y de su pareja masculina
en este caso) de tener descendencia, aun sabiendo que esta decision va a
transformar el ciclo vital de su vida de manera permanente. Abandonando
definitivamente la etapa de juventud (como “estrategia de la indefinicion”, donde
siempre existen nuevas posibilidades y comienzos disponibles, Lasén, 2000), y
entrando de lleno en una vida de cuidados, de roles, que intentard compaginar de
la manera menos conflictiva posible la vida profesional y de ocio, con la vida
familiar (Imaz, 2001).

CUIDADOQOS: Implica la atencion personal e instrumental, vigilancia y
acompafamiento, cuidados sanitarios, la gestion y relacion con los servicios
sociales, de salud y otros, ademds de dar apoyo emocional y social (Sancho y
Quero, 1999), a personas dependientes, en este caso a nifixs menores de seis afios
con discapacidad severa. Como dicen Aintzane Saitua y Maru Sarasola (1993:27; en
Esteban 2017:1), “el cuidado no representa lo mismo en todos los casos”, el cuidados de
estas criaturas pasan a ser mucho mas intenso y de larga duracion. Estos cuidados
se delegan en las familias y mas concretamente en las mujeres.

CRISIS: periodo que las familias con un hijo con discapacidad afronta a partir
del momento de la sospecha y posterior confirmacion del diagndstico, por una
lado, de desequilibrio psicologico, donde se enfrentan a circunstancias que
constituyen para el sujeto un problema importante que por el momento no puede
evitar ni resolver con los recursos acostumbrados (Caplan, 1980). Y por otro, de
impacto cognitivo, lo que va a afectar a la vision global del mundo de la persona
que la sufre, derivdndose en una visidn mds negativa de su propia persona, de Ixs
otrxs y del mundo en general (Janoff-Bulman, 1992).

ASOCIACIONES DE AUTO AYUDA O DE APOYO: Son entidades formadas
por personas afectadas por problemas de salud y/o por familiares de estas que
buscan soluciones a problematicas mal atendidas a consecuencia de las carencias
de los servicios publicos; al mismo tiempo cumplen funciones asistenciales y
reivindicativas y, en muchos casos, buscan conseguir la visibilidad social de una
problematica marginada. Al comienzo normalmente son asociaciones horizontales
de ayuda reciproca, de autocuidado y de autoatencion, pero ante la necesidad de
ampliar funciones (por la insuficiente atencion por parte de una medicina
concebida como curativa), se ven obligadas a reformularse y convertirse en
organizaciones mas complejas, asumiendo funciones de redistribucion,
reproduciendo practicas de intervencion de los modelos institucionales
hegemonicos y con una importante dependencia de las subvenciones que va en
detrimento de la accién reivindicativa que deberia realiza (Canals, 2003).
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Unidad principal de observacion.

El presente trabajo toma como unidad central de observacion a las familias de dos
nifios con lesion cerebral, mas concretamente, las madres (una siendo yo misma),
padres, abuela, tio y otras personas que se encargan del cuidado informal de las
dos criaturas.

Poner a las familias cuidadoras de las criaturas en el centro del andlisis nos
permitird acceder mejor a toda la riqueza y complejidad de estos casos, teniendo en
cuenta también la experiencia de las y los profesionales y servicios de distintos
niveles de atencion que estan implicados.

Ambas familias estdn compuestas por madre y padre, de edad entre 34 — 44 anos y
un nifo de 4 afios con una lesion cerebral. Ana y Aitor, madre y de Peru, uno de los
nifos, tienen estudios universitarios: ella estd desempleada y él trabaja por cuenta
propia como arquitecto. Inés y Jon (madre y padre de Adur) trabajan por cuenta
ajena en limpieza y seguridad, respectivamente. Todxs viven en la provincia de
Gipuzkoa, siendo una de las familias originaria de Gipuzkoa y la componente
femenina de la segunda familia de origen latinoamericano.

Ambas familias, ademds de haber desarrollado estrategias propias de
autocuidados, han realizado de manera individual una busqueda de atencion y
apoyo para sus hijos y participan en diversos servicios publicos, privados y
concertados especializados de la provincia de Gipuzkoa.

Se han seleccionado las dos familias por los siguientes criterios: La primera, por ser
la mia, ya que soy madre de un nifio de cuatro afios con lesion cerebral, y poder asi
aprovechar y sistematizar una experiencia “de primera mano”; y la segunda,
ademds de por amistad/cercania, porque es una familia donde uno de Ixs
componentes es migrante y se quiere saber si el origen, el venir de culturas
diferentes, influye en los retos y obstaculos.

Todos los nombres que aparecen en el trabajo son ficticios salvo el de mi hijo en el
ejercicio autoetnografico (y en la portada). Se ha procedido asi por dos motivos,
primero, para garantizar el anonimato de Ixs participantes, y segundo, siendo yo
una de las protagonistas, para mantener cierta distancia en el analisis.

Las dos familias se conocieron gracias a un acto realizado por Inés, la madre de
Adur, hace ya mucho tiempo. Cuando Peru tenia ano y medio aproximadamente,
un dia, en la mochila de la guarderia encontramos una camiseta (de la misma talla
de Peru) blanca de pico con el nombre escrito de Peru atras y en el frente la cara del
mufeco de come-galletas de Barrio Sésamo (se veia que era de confeccidon casera).
Yo, (Aitor, el padre de Peru, no le dio ninguna importancia), que estaba en plena
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crisis existencial por lo pasado, senti esa camiseta como un rayo de sol; hasta
entonces no se me habia pasado por la cabeza que de esa mochila que venia todos
los dias de ASPACE (asociacion de ninxs con lesion cerebral en la que hubiera
preferido no entrar nunca) pudiera salir algo hermoso. El cuidador de Peru me
comento que una madre de uno de los companeros que era de fuera, habia hecho
una camiseta para cada nifix y, como me gusto tanto el detalle, pensé escribirle una
carta/nota de agradecimiento (incluso compré hoja y sobre de color morado) y
pedirle al cuidador de Peru que se lo metiera en la mochila del nifio cuya madre
habia tenido tremendo detalle. Asi lo hice y al poco tiempo se me olvidd. Ese
mismo ano, en la fiesta de San Juan de ASPACE a la cual asistimos (suele coincidir
con la fiesta de fin de curso), al final de la fiesta se nos acercé un hombre muy
simpatico, diciendo que era el padre de Adur (nosotrxs no teniamos ni idea) y nos
agradecio la carta que les habia escrito a causa de una camiseta que hizo su mujer.
Entonces cai en quién era y tuve la oportunidad de agradecérselo en persona. A
partir de aquel dia, siempre que nos vemos, (bien en actividades de ASPACE o en
el PIN de navidad) nos saludamos y charlamos un rato.

He querido hacer esta introduccion, sencillamente porque ese detalle que tuvo Inés
con Ixs companerxs de su hijo (la camiseta) dice mucho de ella y va muy en
consonancia con la mujer que se muestra en la entrevista.

Las entrevistas

La presente investigacion se inicio6 en diciembre (2016) mediante un ejercicio
autoetnografico, donde he detallado mi experiencia/vivencia como madre de un
nino de cuatro afnos con lesion cerebral. Posteriormente me centré en la lectura y
analisis de contenidos relacionados con la lesion cerebral, sus cuidados, atencién,
socializacion y leyes.

Tras esta lectura se procedio a la redaccion del proyecto de la investigacion. Una
vez finalizado este, se realizaron los contactos necesarios para la realizacion de las
entrevistas.

Previo a las entrevistas se escribié un guion para cada una de ellas. A la hora de
realizar estos guiones, se ha tenido en cuenta que las entrevistas de las/os
familiares partirian del propio relato de la persona entrevistada, donde lo
primordial era que contaran su experiencia y dieran su opinién, y con un enfoque
mas cualitativo-cuantitativo las entrevistas a realizar a los profesionales de
atencion.

La primera entrevista se realizd a Inés, madre de Adur, el 11 de abril de 2017, en
una cafeteria cerca de su casa. La entrevista fue larga, mas de dos horas. Estaba
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tranquila y con ganas de hablar, de Adur, de los cuidados, de su juventud, de su
pais, sobre por qué vino... Fue una entrevista muy agradable.

La segunda entrevista fue a Aitor, padre Peru, el 14 de julio de 2017. Tuvo una
duraciéon de hora y media aproximadamente y la realizamos en casa. Esta
entrevista era especial, ya que es mi pareja y el tema, no es algo sobre lo que nos
guste hablar. Al inicio estdbamos un poco tensxs, hablar de lo que sucedid en el
hospital cuando naci6 Peru no fue fécil, pero segtin pasaba el tiempo nos relajamos,
y al final, diria que hasta lo disfrutamos.

La tercera entrevista fue a Jon, padre de Adur, el 10 de agosto de 2017. Esta
entrevista se retrasd en el tiempo por cuestiones laborales de él. También la
realizamos en una cafeteria cerca a su casa, fue rdpida, algo mas de una hora. Jon
hablaba rapido y claro, sabia lo que queria decir. También preguntd, tenia ciertas
dudas sobre cuestiones de burocracia, del centro escolar... y aprovechd para
realizdrmelas, cosa que me parecid estupendo, porque ademds apoya mi idea de
que todo es confuso.

Por ultimo, comentar que el 06 de julio de 2017 se realizé6 una reunion con la
presidenta de ASPACE desde 1991, para discutir sobre el proceso de constitucion y
posterior desarrollo de la asociacién, siempre relacionado con los objetivos e
hipétesis de la presente investigacion.

Todas las entrevistas se han analizado en base a los objetivos e hipotesis del
proyecto y se ha finalizado el proceso con la redacciéon del documento propio del
TFM.

El “estar”

Hay que tener en cuenta que yo, la persona que estd haciendo la investigacion,
formo parte del elenco de actores, tengo acceso directo a espacios e informaciones
que dificilmente podrian lograrse desde fuera; es decir, como seniala Marta Allué
(2005)5, “no se ‘entra’ en el campo: se estd. El investigador/observador se mimetiza con el
paisaje y los peligros de la sobreactuacion de los actores se eliminan. Se pueden ademds
suscitar la conversacion, orientarla, recuperarla con otros actores y afinarla en segundas
oportunidades previstas e imprevistas” (2005:148).

Por ello, durante el tiempo dedicado a la investigacion se ha podido tomar parte en
las siguientes reuniones o encuentros, de donde se ha podido lograr informacion
pertinente para el presente trabajo:

5La etndgrafa Marta Allué, en “Presuntos implicados: el etndgrafo paciente” (2005) cuenta cdémo mientras estudiaba los
procesos de morir en el hospital, sufrié un accidente, lo que la convirtié en observadora implicada.
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o 30/12/2016: Encuentro imprevisto en el Parque Infantil de Navidad de
FICOBA con la segunda familia del trabajo donde se aprovechd la
oportunidad para hablar sobre diferentes temas de la investigacion.

o 31/12/2016: Jornada de 3 horas aproximadamente con numerosas criaturas
con discapacidad severa y con sus madres y padres en el Parque Infantil de
Navidad del Kursaal (Donostia). La manana del 31 lo reservaron
exclusivamente para nifixs con discapacidad.

o 09/02/2017: Consulta con dos especialistas pediatricas del hospital publico
de Donostia.

o 27/2/2017: Consulta con especialista pedidtrica del hospital publico de
Donostia.

o 02/03/2017: Reunién con la médica de ASPACE donde se aprovecho para
hablar sobre esta investigacion y especialmente sobre las hipdtesis de la
misma lo que permitié recoger informacion pertinente.

o 07/3/2017: Prueba de salud en centro publico sanitario.

o 10/3/2017: Consulta con el servicio publico de atenciéon primaria de
pediatria.

o 17/3/2017: Contacto con los servicios publicos de urgencia.

o 22/3/2017: Consulta con el servicio publico de atenciéon primaria de
pediatria.

o 24/3/2017: Participacion en reunion de padres y madres asociadas junto con
la junta de la asociacion privada ASPACE.

o 06/04/2017: Consulta con especialista pediatrica del hospital publico de
Donostia.

o 20/04/2017: Consulta con especialista pediatrica del hospital publico de
Donostia.

o 24/04/2017: Reunién con fisioterapeuta especializada en nifixs con lesion
cerebral de la asociacion privada ASPACE.

o 05y 06/06/2017: Ingreso de Peru en hospital publico de Donostia para una
intervencion quirurgica (tenotomia de aductores y psoas®).

o 22/06/2017: Asamblea general ordinaria anual de socixs de ASPACE.

6 Para la prevencién de la luxacion de la cadera
p
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o 22/06/2017: Fiesta fin de curso de ASPACE.
o 06/07/2017: Reunion con la presidenta de ASPACE desde 1991.

o 11/07/2017: Acto de fin de curso en la clase infantil B de ASPACE, con todos
los nifix, profesorxs y madres/padres.

o 07/07/2017: Consulta con especialista pediatrica del hospital publico.

o 02/08/2017: Terapia Therasuit en Zenther Fisioterapia (Madrid) reunion
informativa y valoracién de aptitud de Peru para iniciar la terapia.

Ademas asisto con normalidad a los dos centros privados especializados en
criaturas con lesion cerebral donde dan atencion a mi hijo (somos socias de las dos
asociaciones) y donde tengo la oportunidad de hablar con las profesionales y con
otras madres y padres.

Y para finalizar, soy parte de un grupo muy activo de WhatsApp de madres y
padres con hijxs con lesiéon cerebral el cual es una fuente de informacion
valiosisima.
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2. MARCO TEORICO

2.1. El concepto de Paralisis Cerebral o Lesion Cerebral (LC)

Tal y como he mencionado en el apartado de justificacién, la “paralisis o lesion
cerebral” (LC) es un término paraguas en el que se engloba un grupo de sindromes
con alteraciones motoras no progresivas, pero a menudo cambiantes, secundarias a
lesiones o alteraciones del cerebro producidas en los primeros afios del nacimiento
(Mutch et al, 1992; en Madrigal, 2007). Abarca un conjunto de sintomas que
difieren cualitativamente y en la gravedad de los mismos de unas personas a otras,
dependiendo de la extension y localizacidn de la lesion; no obstante, en todas ellas
se manifiesta una debilidad o problema en la utilizacion de los musculos, cuyos
sintomas principales son: alteraciones en el control del movimiento, el tono
muscular y la postura (Madrigal, 2007). La definicion y clasificacion de la LC en la
bibliografia médica han sido problematicas (Robaina et al., 2007), pero fuera de la
medicina, el propio término, “paralisis cerebral”, evoca en el imaginario colectivo
la idea negativa de una ausencia de movimiento del cerebro, de una ausencia de
crecimiento del mismo, idea que no se ajusta a la realidad, ya que a pesar de que el
cerebro e incluso la criatura se desarrollen a diferente ritmo, mas lento, existe un
desarrollo. Ademas, tal y como dice Glenn Doman (2010), lo que lo define no son
las causas del dafio/problema (que son variadas y muchas veces desconocidas) sino
los sintomas: “El retraso mental no es un enfermedad es un sintoma. Idiota, perturbado
emocional, fliccido, espdstico, cuadrapléjico, hemipléjico y dipléjico y otros tantos términos
se utilizan para denominar a los nifios con lesion cerebral. Todos son sintomas, ninguno es
una enfermedad (Doman, 2010:246). A wveces los nifios con lesion cerebral recibirdin
etiquetas de los profesionales médicos, de los educadores o de la sociedad. Esas etiquetas no
son enfermedades, sino sintomas de un problema — la lesion cerebral” (Doman, 2010:249).
Por ello, durante todo el trabajo empleo el término “lesién cerebral” como Glenn
Doman.

2.2. La Discapacidad v los Derechos

Durante el trabajo voy a utilizar el término “persona con discapacidad” en lugar de
personas con “diversidad funcional”, ya que a pesar de que este ultimo término
parezca mas inclusivo, menos peyorativo (y respetando a quien lo utilice), en mi
opinion le resta conciencia reivindicativa, muy necesaria en esta situacion. No es mi
intencidon entrar en el debate terminoldgico de la “discapacidad”, que no logra
mitigar la carga negativa del estereotipo (Moscoso, 2010), ni en las causas que llevo
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al Movimiento de Vida Independiente a introducir el término “diversidad
funcional”?, pero si justifico mi decision de no utilizar este término politicamente
mas correcto porque, como sefala Melania Moscoso (2010), -aunque ella lo utilice
para defender el uso de la palabra "discapacitada’-, “el lenguaje politicamente correcto
con su pretension de neutralidad y correccion encubre la asimetria que preside la relacion
del discapacitado con el mundo” (2010:275). El término "personas con discapacidad"”
parte de la palabra “persona”, lo que le reconoce dignidad y derechos iguales, y
“discapacidad”, hace visible que tiene un problema y que por ello tienen el derecho
a la atencion y ayuda social necesaria para que pueda acceder a los mismos
derechos que los demads. Reconocerles el derecho al ejercicio pleno de las libertades
fundamentales de forma respetuosa y sensible a su diferencia, supone ver a la
persona con discapacidad como un sujeto en lugar de como un objeto, es decir,
como un sujeto de pleno derecho y con plenos derechos, y no como un enfermo o
paciente necesitado de atencion y cuidado (Quinn y Degener et al., 2002).

A pesar de que todavia las personas con discapacidad tropiezan con importantes
obstaculos y dificultades para disfrutar de sus derechos en condiciones de
igualdad, en la actualidad podemos afirmar que la discapacidad es una cuestion de
derechos humanos (Cuenca, 2010), gracias a la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad?, aprobada por la Asamblea General de
la ONU en diciembre de 2006 y en vigor desde mayo de 2008. Esta Convencion es
un marco juridico de cardcter vinculante para los paises ratificantes y una
herramienta de referencia fundamental para la conceptualizacion de Ila
discapacidad y la formulacion de politicas a escala internacional (Martinez Rios,
2011).

Desde que el Estado lo ratifica en mayo del 2008, la Convencion entra a formar
parte del ordenamiento juridico espanol y es exigible ante las autoridades politicas,
judiciales y administrativas. En el afio 2011 se promulga la Ley 26/2011, de 1 de
agosto, de adaptacion normativa a la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad®. Y en el afo 2013, la “Ley General de derechos
de las personas con discapacidad y de su inclusién social”’® (Real Decreto
Legislativo 1/2013), la cual reconoce a las personas con discapacidad como titulares
de una serie de derechos y a los poderes publicos como los garantes del ejercicio
real y efectivo de esos derechos, de acuerdo con lo previsto en la Convencion. Y
establece el régimen de infracciones y sanciones que garantizan las condiciones

7 ROMANACH, J. y LOBATO, M., (Mayo 2005), Diversidad funcional, nuevo término para la lucha por la dignidad en
la diversidad del ser humano, Foro de Vida Independiente. PALACIOS, A. y ROMANACH, J. (2007), El modelo de la
diversidad. La Bioética y los Derechos Humanos como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad
funcional, Diversitas Ed.

8 Ver la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en
http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf

° Ver adaptaciéon normativa a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2011-13241

1% Ver Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social en
https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-2013-12632
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basicas en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad. Esta ley refunde, regulariza, aclara y
armoniza en un unico texto, las principales leyes en materia de discapacidad (Real
Decreto Legislativo 1/2013).

Ademas, teniendo en cuenta que este trabajo habla de ninas y nifios menores de 6
anos, también hay que tener en cuenta la Convencion sobre los Derechos del Nino,
de 19891, el cual reconoce que los nifios (seres humanos menores de 18 afios) son
individuos con derecho de pleno desarrollo fisico, mental y social, y con derecho a
expresar libremente sus opiniones. También obliga al Estado a adoptar las medidas
necesarias para que estos derechos se hagan efectivos. Este convenio al igual que el
anterior es de obligado cumplimiento para todos los estados que lo ratifiquen. Por
ello el Estado espanol tras la ratificacion cre6 un nuevo marco legislativo, la Ley del
Menor de 19962, que sustituyo el Decreto de 1948 que hasta el momento regulaba
la materia (Aleman y Garcia, 2008).

El Estado espanol, ya desde la aprobacién de su Carta Magna, en 1978, reconoce a
las personas con discapacidad como titulares de derechos y a los poderes publicos
como los garantes del ejercicio real y efectivo de esos derechos entre los que
destacan los siguientes articulos!®:

Articulo 9.2. Corresponde a los poderes puiblicos promover las condiciones para que
la libertad y la iqualdad del individuo y de los grupos en que se integra sean reales y
efectivas; remover los obstdculos que impidan o dificulten su plenitud vy facilitar la
participacion de todos los ciudadanos en la vida politica, econdmica, cultural y
social.

Articulo 14. Los espafioles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer
discriminacion alguna por razén de nacimiento, raza, sexo, religion, opinion o
cualquier otra condicion o circunstancia personal o social.

Articulo 49. Los poderes puiblicos realizardn una politica de prevencion,
tratamiento, rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y
psiquicos, a los que prestarin la atencion especializada que requieran y los
amparardn especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a
todos los ciudadanos.

Ademas, la Constitucién también garantiza los derechos de la infancia (donde
indiscutiblemente se incluyen las nifias y nifios con discapacidad) en los siguientes
articulos!®:

11 Ver Convencion sobre los Derechos del Nifio en http://www.un.org/es/events/childrenday/pdf/derechos.pdf

12 Ver Ley Organica 1/1996, de 15 de enero, de Protecciéon Juridica del Menor, de modificacién parcial del Cédigo Civil y
de la Ley de Enjuiciamiento Civil https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-1996-1069

13 Ver Constitucion Espafiola en https://www.boe.es/diario_boe/txt.php?id=BOE-A-1978-31229
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Articulo 20.4. En él se dice que las libertades tienen como limite entre otros
derechos el de “la proteccion de la juventud y de la infancia”.

Articulo 27. Se dice que “todos tienen el derecho a la educacion” (1), que esta
tendra por objeto “el pleno desarrollo de la personalidad humana” (2) y
especifica que “la ensefianza bdsica es obligatoria y gratuita” (4).

Articulo 39. El cual obliga a los poderes publicos asegurar “la proteccion
social, econémica y juridica de la familia” (1); “la proteccion integral de los hijos, en
situacion de igualdad con independencia de su filiacion y el estado civil de la madre”
(2); el “deber de asistencia de los padres a los hijos” (3); y el desarrollo de los
instrumentos juridicos y medidas para hacer efectivos “los acuerdos
internacionales que velan por los derechos del nifio”.

Y respecto a los derechos de las personas con discapacidad, en el Estado tenemos la
Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y
Atencidn a las personas en situacion de dependencia'* 0 mas conocida como Ley de
Dependencia. Esta ley fue creada primordialmente para las situaciones de
dependencia derivada del envejecimiento, aunque incluye a la dependencia por
razones de enfermedad y otras causas de discapacidad o limitacion. Esta ley tiene
como objetivo “regular las condiciones bdsicas que garanticen la igualdad en el ejercicio
del derecho subjetivo de ciudadania a la promocion de la autonomia personal y atencion a
las personas en situacion de dependencia, en los términos establecidos en las leyes” (art 01).
Y entre los motivos para su promulgacion especifica que es “un reto ineludible para
los poderes puiblicos, que requiere una respuesta firme, sostenida y adaptada al actual
modelo de nuestra sociedad. No hay que olvidar que, hasta ahora, han sido las familias, y en
especial las mujeres, las que tradicionalmente han asumido el cuidado de las personas
dependientes, constituyendo lo que ha dado en llamarse el «apoyo informal»” (exposicion
de motivos punto 2).

Como resumen, con esta compilacion de derechos de las nifias/os, por un lado, y de
las personas con discapacidad, por otro, el Estado reconoce a las nifias y nifios con
lesién cerebral como sujetos de pleno derecho y con plenos derechos. Y ademas
obliga a las administraciones publicas a prestar la atencion especializada y ayuda
necesaria para que estos derechos se hagan efectivos.

Por todo ello, este tema lo trabajo desde una perspectiva de derechos, ya que toda
ausencia de atencién y ayuda vulnerara los derechos fundamentales (protegidos
por convenios internacionales) de estas nifias y nifios.

¥ Ver Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacién
de dependencia en https://www.boe.es/buscar/act.php?id=BOE-A-2006-21990
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2.3. El concepto de “Asistibilidad”

Relacionado con lo anterior, en este trabajo pongo en cuestion de si, a pesar de estar
contemplados todos esos derechos, en las normas juridica con rango mas alto del
Estado, estas criaturas con lesidén cerebral son asistidas, o dicho de otra manera, si
se les reconoce la condiciéon de “asistibilidad”, basdndome para esto en la
definicion de asistibilidad que desarrolla Josep M. Comelles (1998).

Este autor divide el conjunto de instancias relativas a la salud y a la enfermedad en
dos planos: el ideoldgico y el de la praxis. Al conjunto de ambos planos lo
denomina asistencia (Comelles et al, 1982) y afirma que la asistencia se revela
unicamente a través de la praxis asistencial. Pero para tomar parte en esa praxis, el
individuo debe estar incluido en la categoria de asistible, es decir, este/estos tienen
que tener la condicidn de asistibilidad, “que no depende necesariamente de su substrato
bioldgico o psiquico, sino de la existencia de un conjunto de reglas, necesariamente
arbitrarias, aun cuando se puedan amparar en la deteccion de ciertos signos o sintomas”
(Comelles, 1998:147). De este modo, afirma que la ley de composicion de la
asistibilidad es mas una construccion ideoldgica de una sociedad concreta, y por
ello los procesos asistenciales estan condicionados por diversos criterios: raciales,
religiosos, de clase social, de sexo, por obstdculos derivados de estigmas, de taras,
de minusvalias... (Comelles, 1998:147).

Siguiendo este razonamiento, podemos afirmar que hay personas que, por
pertenecer a grupos determinados, bien por etnia, raza o por tener alguna
discapacidad, por ejemplo, no estan incluidas en la categoria de asistibles y se
quedan fuera o parcialmente fuera de esa asistencia.

Si nos centramos en el objeto de estudio de este trabajo, es claro que las nifas y
nifios con lesién cerebral, no “cumplen” con la condicién de asistible de nuestra
sociedad, por lo que se quedan al margen de los procesos asistenciales. Pero,
entonces, ;Quién Ixs asiste? ;Sobre quién recae esa responsabilidad? ;Quién cuida
de estas criaturas con necesidades tan especificas? la familia, y dentro de esta las
mujeres.

2.4. Los Cuidados

El presente trabajo toma la idea de la economia feminista de que la sostenibilidad
de la vida debe estar en el centro del andlisis y no los mercados. Como apunta
Amaia Pérez Orozco (2013), esta mirada implica preguntarnos si al final de los
finales, todos los trabajos (remunerados y no remunerados), las politicas y los
procesos (mercantiles y no mercantiles)... permite a la gente alcanzar una vida
digna de ser vivida, si genera bien-estar. Este enfoque cuestiona que el sistema
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socioecondmico estd pensado para lo que se denomina “trabajador champifién”, es
decir, para sujetos que ni tienen necesidades propias de cuidados, ni
responsabilidades sobre los cuidados ajenos; que el capitalismo heteropatriarcal
impone como objetivo vital de trascendencia la autosuficiencia en y a través del
mercado. Aclarando que esta figura racional e independiente es un “espejismo”, que
ademads se mantiene en base a ocultar sus dependencias y a los sujetos que se hacen
cargo de ellas (Orozco, 2013).Y apunta que “la constancia de que en la medida en que el
cuidado que convierte una vida posible en una vida cierta es siempre en comiin, un punto de
partida fundamental es el reconocimiento de la interdependencia” (Orozco, 2013:7):

“Todos los seres humanos necesitamos cuidados a lo largo de nuestras vidas,
aunque en algunos momentos sean mds intensos que en otros, y por tanto, tienen
también una dimension social, ya que son condicion indispensable para la propia
existencia y continuidad de la sociedad. Esta centralidad no se corresponde con la
percepcion social existente, que otorga un gran valor a la produccion de
mercancias, tanto materiales como ficticias, y en cambio restringe la
responsabilidad del cuidado al dmbito familiar y considera sus actividades como
propias de las mujeres, ancladas en su naturaleza, asi como en dimensiones morales
y afectivas”. (Comas, 2014)

Estos “cuidados” llamados a veces “informales”®, incluyen la atencion personal e
instrumental, vigilancia y acompafamiento, cuidados sanitarios, la gestion y
relacion con los servicios sociales, de salud y otros, ademdas de dar apoyo
emocional y social (Sancho y Quero, 1999). Estos representan en nuestra sociedad
uno de los recursos fundamentales del sistema de salud (Duran, 1999).

Los servicios sociales y sanitarios del Estado, tal y como han demostrado diversas
investigaciones, participan de forma minoritaria en el cuidado continuado de las personas
que lo necesitan, siendo estos delegados en las familias (Cabrero y Codorniu, 2002;
Garcia Calvente et al., 2004; en Sancho y Quero, 1999:3); pero cuando hablamos de
familias, nos estamos refiriendo a las mujeres, algo que no siempre se recuerda
(Esteban, 2004).

No se trata de una tarea realizada en exclusividad por mujeres, también existen,
aunque pocos, hombres cuidadores (o que realizan tareas de cuidado). Pero nuestra
sociedad realiza una diferente valoracidn y/o sancion social de estas tareas cuando
son asumidas y realizados por una mujer o por un hombre, ya que las tareas de
cuidar han sido y son consideradas como “femeninas”, realizadas en el ambito
domeéstico, y relacionadas con la socializacion diferencial de mujeres y hombres y
con la division del trabajo (Valderrama, 2013).

15Tal y como explica Mari Luz Esteban (2007), el concepto de “cuidados” suele ser caracterizado mediante diferentes
adjetivos como: familiares, profanos, informales, domésticos... expresiones todas ellas problematicas ya que el uso de
estos pueden tener como resultado entre otros la invisibilizacién de mayor implicacién de la mujer o la jerarquizacion
de los diferentes cuidados.
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Los cuidados han sido y son un tema prioritario para el feminismo que cuenta con
multiplicidad de propuestas tedricas donde en un extremo tendriamos, tal y como
expone Mari Luz Esteban (2017), las defensoras de lo que se ha denominado la
“ética del cuidado” o “pensamiento maternal” (con autoras como Carol Gilligan, 1982,
entre otras). Enfoque que da toda la importancia a una supuesta orientacion ética y
politica especifica de las mujeres, con unos valores asociados universales o que, al
menos, habria que reconocer y universalizar. Y en el extremo opuesto, estaria el
enfoque materialista y no diferencialista de la atencién, “para el que Ila
responsabilizacion  diferencial mujeres/hombres respecto al cuidado tiene que ver
fundamentalmente con una division sexual estricta del trabajo, que conlleva no solo la
discriminacion social y econdmica de las mujeres, sino también que las personas no sean
bien atendidas, por mucho empefio que pongan las cuidadoras en llevar a cabo sus tareas de
la mejor manera posible” (Esteban, 2017:3). Este enfoque se centra en los problemas
que conlleva esta division sexual del trabajo, a su redistribucion/reparto de tareas, a
la corresponsabilizaciéon entre hombres y mujeres y a la necesidad de servicios
publicos (Esteban, 2017).

Este trabajo se sitia en este enfoque materialista y no diferencialista de la atencion,
priorizando el reparto de tareas, recursos y tiempos entre hombres y mujeres, y a la
creacion de servicios publicos de calidad y suficientes, a pesar de ver también
importante el desarrollo de los derechos de las personas cuidadoras, sean mujeres o
no.

Las tareas relacionadas con el cuidado de terceras personas son vividas por las
mujeres como una “obligacion moral”, asumida tanto desde lo personal como
desde los social, y entendida desde ambas perspectivas como una tarea “natural”.
Si por cualquier circunstancia quien asumia tareas de cuidado deja de hacerlo, si se
trata de una mujer, lo primero que aparece es el reproche y la culpabilizacion en
términos de sancion social, de dejacion de “responsabilidades” y de coste social
(Valderrama, 2013).

Pero esta responsabilidad de las mujeres ni estd reconocida socialmente ni bien
visibilizada, “debido fundamentalmente a tres factores: 1) al hecho de que sea la familia la
principal institucion donde se llevan a cabo, quedando asociadas estas funciones al dmbito
de ‘lo privado’; 2) a su dificil catalogacion como trabajo, por el componente afectivo y su
elevado contenido moral, no reconociéndose que son actividades que suponen tiempo y
dedicacion y requieren un conjunto de saberes y técnicas que se van aprendiendo durante
toda la vida; 3) a la fuerte naturalizacion que sufren, y el hecho de ser las mujeres quienes
las realizan, de forma que se piensa que las mujeres por el hecho de serlo poseen
naturalmente esos saberes y habilidades, cuando la union entre mujer, cuidado y familia, es
consecuencia directa de la division sexual del trabajo, consecuencia a su vez de un
determinado sistema de género” (Comas, 1993, 2000; en Esteban 2004:3).

Ademas, es un error pensar que estos cuidados son siempre satisfactorios, regidos
por el amor y el altruismo y carentes de conflictos. Por un lado, no se debe olvidar
que dichos cuidados se desarrollan en el seno de la familia, donde las interacciones
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entre sus componentes son complejas. Por otro, estd la repercusion que tiene el
cuidado en el uso del tiempo de la cuidadora, asi como a sus relaciones familiares y
sociales. Es un hecho claramente constatado que la cuidadora planifica el tiempo
priorizando las necesidades de la/s persona/s a cuidar, relegando a un segundo
plano la planificacion del tiempo propio (Valderrama, 2013) e incluso en muchos
casos su proyecto de vida. Y por ultimo, estan los efectos negativos del cuidado
sobre la salud de la cuidadora, tanto en la salud fisica como en la mental (estrés,
depresion), por el esfuerzo y cansancio fisico y psiquico que pueden sufrir.

Sobre estos efectos en los ultimos anos se ha escrito mucho, es decir, sobre el
“cuidado de las cuidadoras”. Estos estudios se centran bdsicamente en las
caracteristicas de las cuidadoras de las personas ancianas, dependientes o no, sin
tomar en consideracion el cuidado de la infancia con discapacidad. Los cuidados de
los que se hablan en este trabajo son los de criaturas menores de 6 afos con una
discapacidad severa y, dado que son la minoria del colectivo de personas con
discapacidad, implica que nunca sean la prioridad, ni se ha incentivado
apropiadamente la dedicacion a las mismas (Sancho y Quero, 1999).

Este trabajo defiende que las caracteristicas de las personas cuidadoras de criaturas
con discapacidad, madre-cuidadora y padre-cuidador, difiere notablemente de las
de las personas cuidadoras de mayores dependientes y de la infancia no
discapacitada, colectivos donde suelen ser integrados (dependencia o maternidad).
Hay que tener presente que “el cuidado no representa lo mismo en todos los casos”
(Saitua y Sarasola, 1993:27; en Esteban, 2017:1), ya que no es lo mismo el cuidado
de criaturas sin discapacidad o el cuidado de criaturas con una discapacidad
severa, donde los cuidados pasan a ser mucho mas intensos y de larga duracion.

Los servicios de cuidados en la actualidad estdn encerrados en un circulo vicioso
que gira en torno al amor como tnica fuente de emocion, lo femenino, la falta de
prestigio, la descualificacion y, en consecuencia, los bajos salarios (Carrasco,
Borderias, y Torns, 2011). El tratamiento naturalizador y emocional del cuidado se
traduce directamente en que dichas funciones asi como los conocimientos que
comportan no tienen igual reconocimiento social y simbdlico que otros trabajos y
saberes (Esteban, 2004). Pero, no se trataria solo de una falta de reconocimiento y
de estatus, sino que de forma simultdnea y articulada con lo anterior, la divisién
sexual del trabajo que comporta esta especializacion femenina en el cuidado
implica ademads, una distribuciéon desigual y discriminatoria de los recursos
materiales y econdmicos, y de los tiempos entre hombres y mujeres (ibidem).

Es evidente que a nivel general la responsabilidad generizada del cuidado es un
obstaculo para la insercion y/o continuacién de las mujeres en el mercado de
trabajo y su acceso a la riqueza, y por tanto para conseguir la igualdad de
oportunidades. Incluso es muy habitual que muchas madres abandonen temporal o
totalmente la actividad laboral durante un periodo o por lo menos les parezca la
mejor solucion (del Valle et al., 2002; en Esteban, 2004). A este respecto, Constanza
Tobio (2001) senala lo siguiente: “Vivimos una situacion de transicion entre un viejo
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modelo de mujer y de familia caracterizado por una acusada division de roles de género y un
nuevo modelo basado en la incorporacion laboral de las mujeres. Sin embargo lo que ya casi
es un hecho — una nueva normalidad basada en que la mayor parte de las mujeres trabajan a
lo largo de la vida- no ha sido todavia reconocido y asumido en la sociedad espafiola como
un cambio y un problema social que obliga a redefinir formas de organizacion social desde la
escala micro (la vida familiar) hasta la escala macro (las politicas sociales, el trabajo, el
tiempo y el espacio)” (2001:92; en Esteban, 2004:8).

2.5. La Maternidad

A la maternidad, tal y como apunta Elixabete Imaz en su tesis doctoral (2007), se le
atribuyen diversas acepciones: “Se formula a veces como una latencia, un instinto o
dispositivo en busca de realizacion en el fondo de las mujeres. En otras es reproduccion, el
proceso bioldgico de generar un ser humano”, “también, identidad, el elemento unificador
de las mujeres —aquello que confiere al conjunto de mujeres una identidad homogénea— y
el eje existencial que parece dotar de sentido la subjetividad de muchas mujeres. Es también
una posicion social, la asuncion de un protagonismo fundamental en la formacion de nuevos
seres humanos, es socializacion, crianza y cuidado. Y, cémo no, es un rol social que, a
menudo, ha adquirido dimensiones politicas en diferentes contextos historicos.” (2007:33).
La maternidad que se defiende en este trabajo es la compuesta por una

combinacidn de estas acepciones, dentro de un complejo proceso.

En el caso del presente trabajo, la maternidad es elegida, las dos parejas
investigadas deciden tener descendencia en un momento concreto de su relacion,
por lo que los embarazos han sido buscados y programados , siendo una decision
soberana, o por lo menos sentida como soberana por parte de las mujeres (Imaz,
2007) y a partir de un modelo de familia nuclear (con madre y padre, a pesar de
que existan modelos emergentes de maternidad como la maternidad en solitario y
de parejas lesbianas por ejemplo) .

Otra caracteristica de esta maternidad es la de vivir en conflicto con el modelo
heredado o modelo de maternidad intensiva, definida por Sharon Hays(1998),
donde se considera a la madre como tnica responsable y garante del bienestar de la
criatura, por lo que esta se encuentra bajo el sometimiento de un modelo de
maternidad inflexible que impone la transformacion de las prioridades y de la
jerarquia vital (Imaz, 2007): “La mayoria de las mujeres comparten que este modelo de
crianza es el adecuado para los nifios, pero encuentran, a su vez, que sus exigencias resultan
imposibles de cumplir, por lo que topan ante el irresoluble problema de no poder ofrecer a su
hijo o hija aquello que ellas mismas consideran necesario. Pero, ademds, las mujeres
encuentran que ese modelo de maternidad requiere de dedicacion exclusiva y resulta
incompatible con lo que ellas desean para si como individuos, mds alld de su rol maternal”
(Imaz, 2007:426).
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Por eso, tal y como sigue Imaz (2007), “emergen nuevos modelos de maternidad que si
bien interpelan el modelo de maternidad intensiva no lo enfrentan directamente. De ahi que
las mujeres se encuentren constantemente en un lugar intermedio: entre la reivindicacion y
el sentimiento de culpa; entre la sensacion de protagonizar el cambio y la de estar siendo
absorbidas por modelos de ser madres que no gustan; entre la reclamacion de su autonomia
como individuos y el deseo de cumplir con los mandatos de la buena madre. Y si bien las
mujeres no estin comodas en el papel de madres que sienten que se les asigna socialmente,
no puede decirse que discrepen de forma radical respecto a que ese modelo maternal sea la
forma adecuada de gestionar las relaciones familiares, la vida cotidiana, la crianza, la
socializacion y las emociones” (2007:413).

Junto con estos nuevos modelos de maternidad, nacen también nuevos modelos de
paternidad, que difieren en cierta medida de los modelos también heredados
masculinos, pero sin que haya supuesto esto una disminucion del protagonismo de
la mujer/madre en lo doméstico y en la crianza, siendo el tiempo un recurso escaso
para las mujeres y una de las medidas fundamentales de las desigualdades de
género (Diez Mintegui, 2000; en Imaz, 2007)

La maternidad ha sido y es un tema muy debatido dentro del feminismo, donde los
diferentes feminismos defienden diferentes perspectivas sobre ella. Empezando por
Simone de Beauvoir, que en su libro el Segundo Sexo (1949), escribio que el cuerpo
femenino es un cuerpo que traiciona, porque menstriia, se embaraza... incluso en
contra de la voluntad de la propia mujer. Y sigue diciendo que ve la gestacion
como un conflicto entre el individuo y la servidumbre a la especie, a diferencia del
vardn cuya vida genital no contraria con su existencia personal (Imaz, 2007). En
1976, Shulamith Firestone afirmdé que la reproduccion de la especie supone un alto
costo para las mujeres, bien en términos emocionales, psicologicos, culturales, e
incluso en los estrictamente fisicos. Su planteamiento es el del “feminismo radical”
que veia la maternidad la causa ultima de la subordinacion de las mujeres (Imaz,
2007).

Hacia los afos setenta y ochenta del siglo pasado, con el “feminismo de la
diferencia”, surge la reivindicacion de la funcién maternal, entendida como fuente
de identidad, de placer y de conocimiento (Zicavo, 2013). Entonces, por un lado, el
“feminismo de la diferencia” aboga por identificar y defender las caracteristicas
propias de la mujer, entre las cuales se encuentra la capacidad de procrear,
mientras que el “feminismo de la igualdad” considera que las mujeres deben
alcanzar una participacion igualitaria en la sociedad, luchando por ocupar los
mismos lugares que los hombres, superando los estereotipos del sistema sexo-
género (Zicavo, 2013).

También estd el denominado “feminismo maternal”, con Carol Gilligan y Nancy
Chodorow como propulsoras, que ven a las mujeres que son madres con un
capacidad moral superior porque su experiencia estd relacionada a una serie de
valores mas solidarios y humanizados (Zicavo, 2013).
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En definitiva, que la maternidad se ha ejercido y pensado de formas diferentes a lo
largo de los afios, lo que demuestra que es “una construccion social, y en cuanto tal,
un elemento que estd en la historia y, que a la vez, hace historia” (Imaz, 2007:420).

2.6. Crisis/Trauma?®

Como recoge Blanca Nufez (2003), la familia que tiene un hijo con discapacidad
afronta una crisis a partir del momento de la sospecha y posterior confirmacion del
diagndstico. Esta autora se basa en Gerald Caplan (1980), del campo de la
psiquiatria preventiva, para definir la crisis como “un periodo de desequilibrio
psicoldgico en personas que enfrentan circunstancias peligrosas; esas circunstancias
constituyen para el sujeto un problema importante que por el momento no puede evitar ni
resolver con los recursos acostumbrados” (en Nunez, 2003:133). Karl Slaikeu (1988) la
define también como “un estado temporal de trastorno y desorganizacion, caracterizado
principalmente, por la incapacidad del individuo para abordar situaciones particulares
utilizando métodos acostumbrados para la solucion de problemas, y por el potencial para
obtener un resultado radicalmente positivo o negativo” (en Fernandez, 2010:5).

Estas definiciones hablan, como expone Lourdes M? Ferndndez (2010), sobre la
quiebra brusca que se produce en la trayectoria vital de una persona, donde hasta
entonces, esta sigue cierto equilibrio, con situaciones mds o menos cambiantes, y
mas o menos satisfactoria, pero siempre con la capacidad y los recursos suficientes
para manejarlas, lo que le permite disfrutar a la persona de un determinado nivel
de calidad de vida. Esta quiebra sucede de manera inesperada, rompiendo el
equilibrio y se perciben unos dafios o pérdidas a los cuales no se les puede aplicar
los recursos habituales de afrontamiento en situaciones dificiles, lo que genera un
descenso de la calidad de vida y perturba el patron de vida previo.

Pero este hecho traumadtico también tiene un impacto cognitivo sobre la personas
que la sufren, lo que va a afectar a la vision global que estas tengan del mundo, tal
y como desarrolla Ronnie Janoff-Bulman (1992) en su teoria sobre las creencias
basicas.

Esta teoria, de manera muy resumida, afirma que las personas desarrollamos lo
que Janoff-Bulman (1992) llama “creencias bdsicas”, que son representaciones
cognitivas estables sobre el mundo, los demds y nosotrxs mismxs. Estas creencias
nos dan la percepcion de que la vida tiene un orden y que en cierta manera la
podemos controlar (Arnoso et al., 2011)

16 Después de haber estado buscando durante bastante tiempo bibliografia sobre la “crisis”, al final, lo que he
conseguido procede del campo de la psicologia y psicologia social. Y aprovecho la oportunidad para agradecerle a
Ainara Arnoso (profesora de psicologia de la EHU-UPV) por ayudarme en esta bsqueda recomendandome diferentes
autorxs entre Ixs que estaba Ronnie Janoff-Bulman (1992) cuya teoria de las “creencias basicas” me ha conquistado.
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La informacién sobre la teoria de las “creencias basicas” que voy a desarrollar a
continuacion la he sacado de estos dos articulos: Arnoso, M., Bilbao, M. A., Paez,
D., Iraurgi, I, Kanyangara, P., Rimé, B., Sales, P. P. & Martin-Beristain, C. (2011):
Violencia colectiva y creencias bdsicas sobre el mundo, los otros y el yo. Impacto y
reconstruccion'’; y Rodriguez Munoz, A. (2006): Valoracion del dafio psiquico y
emocional en victimas de acoso psicoldgico en el trabajo’®.

Estas creencias se dividen en tres grandes bloques:

1. Las referentes a la benevolencia del mundo. Que se divide a su vez en dos
asunciones: el ‘mundo’, supone que en la vida ocurren mas cosas positivas
que negativas, por lo que se cree que la gente experimenta en la vida mas
hechos positivos que negativos y que estos ultimos pueden ser controlados;
Ixs ‘otrxs’, supone que la mayoria de las personas son buenas.

2. Las referentes al sentido del mundo, es decir, el mundo como un lugar con
significado. Son las creencias asociadas a la percepcién de un mundo
controlable, justo y donde las cosas no pasan por azar. Esta categoria se
divide en estas tres asunciones: ‘control’, que el mundo es controlable,
donde las personas mediante la toma de precauciones pueden controlar los
acontecimientos; ‘justicia’, que el mundo es justo y las personas reciben lo
que se merecen; ‘azar’, que las cosas no ocurren por azar, existe un orden
logico.

3. Las referentes al autoconcepto, sobre nosotrxs mismxs, la imagen positiva que
se tiene sobre la propia persona. Se divide en: ‘autoestima’, las personas
tienden a tener una autoestima alta, y en general las personas se perciben
como buenas; ‘autocontrol’, la capacidad de la persona de controlar el
mundo y por ello de la capacidad también de prevenir posibles
acontecimientos negativos; ‘suerte’, la creencia en que unx es afortunadx.

Estas creencias basicas estdn fijadas en las emociones, se mantienen fuertemente a
pesar de las evidencias en contra y conllevan una vision positiva de las personas en
cuanto que pueden controlar el mundo y evitar los fracasos. Por ello la creencia
generalizada de quien fracasa, es porque se lo merece, porque algo ha hecho mal, y
si no repite los errores triunfara.

Pero estas creencias pueden ser modificadas como consecuencias de hechos vitales
traumaticos o extremos, y como consecuencia la persona puede cambiar su
conducta. Estos hechos rompen la creencia de un mundo benevolente, justo y con
sentido, donde la persona son afortunadas, buenas... las creencias que
proporcionan sensacion de coherencia, orden y estabilidad. Cuando la persona se

17 En D. Péaez, C. Martin, J. L. Gonzalez& J. De Rivera (Eds.). Superando la violencia colectiva y construyendo cultura de paz.
Madrid: Fundamentos;

18 Facultad de Psicologia, Universidad Auténoma de Madrid.
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encuentra expuesta a acontecimientos traumaticos, toma conciencia de la eventual
vulnerabilidad que tenemos ante el destino (Paez et al. 1995:5), lo que puede derivar a la
desintegracion de nuestro mundo interior (Janoff-Bukman, 1992, en Rodriguez,
2006:12), aunque esta demostrado que este impacto es limitado en el tiempo.

En definitiva, las personas que han vivido situaciones traumaticas no solo
presentan sintomas psicoldgicos, sino que también una visidén mas negativa del
mundo, de Ixs otrxs y de si mismx, que puede durar mds o menos en el tiempo
(Paez et al., 1995).

Existen diferentes mecanismos de reconstruccion del significado del hecho
traumatico por parte de las personas: autoresponsabilizarse de lo ocurrido (forma en
la que se reconstruye el cardcter benevolente del mundo y de Ixs otrxs); la
comparacion social con otros que estdn peor que unx; el reevaluar el hecho bajo un
aspecto positivo, pensando que este le ha permitido aprender nuevas cosas de si
mismx y de la vida (Pdez et al., 1995).

2.7. Las Asociaciones de Ayuda Mutua o de Salud

Como consecuencia de esta situacion donde la familia, especialmente las mujeres,
se ven obligadas a asumir los cuidados ante la ausencia de servicios publicos
suficientes, nacen las asociaciones privadas de ayuda mutua creadas por padres y
madres de estas criaturas. Josep Canals (2003) las define como formas asociativas
que se situan entre la autoatencidon doméstica y los dispositivos sanitarios
institucionalizados, que “intentan proporcionar alternativas en determinadas
problemdticas a las carencias de los servicios puiblicos y a las insuficiencias que manifiesta la
autoatencion doméstica en el actual contexto social” (2003:71). Son entidades formadas
por personas afectadas por problemas de salud y/o por familiares de estas que
buscan soluciones a problematicas mal atendidas a consecuencia de las carencias
de los servicios publicos; al mismo tiempo cumplen funciones asistenciales y
reivindicativas; y en muchos casos, buscan conseguir la visibilidad social de una
problematica marginada. Actualmente, el crecimiento de la prevalencia de las
enfermedades cronicas, en las que una medicina que se habia concebido como
curativa encuentra sus limites, estd en el origen de la gran mayoria de estas
asociaciones. Estas entidades resultan interesantes a politicos y gestores, por su
economia de gestién, con menor burocracia y bajos costes laborales, y por su
eficacia, mediante la introduccion de la competencia y mayor implicacion subjetiva
(Canals, 2003).

Este autor clasifica estas asociaciones en grupos de ayuda mutua (GAM) y
asociaciones de salud (AS). Los primeros desarrollan formas horizontales de ayuda
reciproca, creando un espacio de autocuidado y de autoatencién entre personas
que comparten la historia del mismo problema y que hace posible redefinir
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autonomamente la situacion vivida. Pero hay veces que estos GAM se encuentran
con la necesidad de ampliar funciones, tales como la sensibilizaciéon publica, la
reivindicacion de servicios adecuados y de derechos sociales especificos, la lucha
contra la discriminacidn, la puesta en marcha de servicios y actividades que
compensen las carencias existentes y la busca de fondos y de subvenciones para
hacer posible el funcionamiento de la organizacion, se ven obligadas a reformarse
en organizaciones mas complejas, superando la pequefa estructura horizontal
inicial. En cambio, la mayoria de las asociaciones de salud (AS), que son las mas
frecuentes en el Estado, se sitian en el &mbito de la redistribucion, reproduciendo
las definiciones y las practicas de intervencion de los modelos institucionales
hegemonicos.

Como digo, las AS se inscriben dentro de los sistemas de redistribucion del Estado
a través de las subvenciones publicas, que son su principal fuente de financiacion y
secundariamente las cuotas de los asociados y las donaciones. Esta dependencia de
las subvenciones va, por una parte, en detrimento de la accion reivindicativa, que
es una de las principales razones de ser de las AS, y por otra, favorece la adopcion
de los criterios, concepciones y practicas de los grupos profesionales reconocidos
por el mismo Estado redistribuidor. Si tenemos en cuenta que las subvenciones se
consiguen a través de proyectos que cuanto mas se aproximen a la ortodoxia
hegemonica, mas posibilidades tienen de ser aceptados y financiados, las AS son
cada vez mas prolongaciones del complejo asistencial publico, que
progresivamente delega mas responsabilidades a entidades privadas o no
gubernamentales (Canals, 2003).

Quizas las AS ganen en eficacia técnica, pero anulan una de las posibilidades mas
interesantes de la ayuda mutua: la redefinicién del problema vivido, que posibilita
la reconstruccion de la identidad deteriorada y la oportunidad de resituarse en un
mundo que ha sido alterado drasticamente por la enfermedad, el accidente o la
perdida, vividas en carne propia o en la de alguien cercano. Es decir, la relacion
entre equivalentes, entre quienes "lo saben porque lo han pasado" (Canals, 2003). Hay
pocas AS que mantienen esa ayuda emocional mutua tan necesaria en estos casos,
lo que hace que las personas afectadas y sus familiares, a falta de estos grupos de
ayuda mutua tengan que cargar en solitario la crisis generada la situacion
excepcional que estan viviendo.

2.8. La mirada del Otro

Retomando el tema trabajado al inicio del apartado, el problema de la carga
negativa de los términos utilizados para las personas con discapacidad, entre otros:
impedidas, disminuidas, discapacitadas, minusvalidas, invalidas, paraliticas etc.
Sin duda alguna generan discriminacion: “Sabemos que las palabras o términos llevan
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asociados ideas y conceptos, y que esta correspondencia no es azarosa sino que representan
valores culturalmente aceptados del objeto o ser nombrado” (Romanach y Lobato, 2005).

En un primer momento, cuando nace una criatura con lesion cerebral, en muchos
casos, las madres/padres inconscientemente tienden a alejarse de las amistades, de
las actividades recreativas y de los grupos sociales a los que pertenecen, pero en un
segundo momento el aislamiento social ya no es un acto inconsciente e
involuntario, sino un acto voluntario de las madres/padres en el que ellas deciden
aislarse, por experiencias discriminatorias u otro tipo de vivencias o pensamientos
erroneos (Gongora, 2013).

Como afirma Allué (2012), la mirada de la sociedad al extrafio acentua la exclusion,
haciendo que la diferencia se constituya como un problema social generador de
desigualdad. “Las relaciones entre el colectivo mayoritario y el minoritario portador de
una deficiencia, evidencia cémo la diferencia y su consecuencia social (la discapacidad), se
configuran como el resultado de esa relacion y mucho menos como el efecto tinico de la
tragedia individual” (ibidem:274).

31



PARTEII

32



ANALISIS

1. El embarazo deseado

1.1. Una decision soberana

Como ya se ha dicho, ambas familias deciden en un momento dado tener
descendientes. Esta decision viene como un paso mads en la relaciéon de pareja
heterosexual que mantienen; es decir, las parejas se conocen, se van a vivir juntas
(tras la ceremonia del matrimonio o no), y al tiempo llega la decision de tener hijxs.
Ambos embarazos son buscados, programados, decididos de manera soberana (o
por lo menos asi sentido). En el caso de Ana fue facil:

“Yo tuve un embarazo como se suele decir ‘muy bueno’, ‘programamos’ quedarme
embarazada a partir de enero de 2012 y lo conseguimos en el primer mes, para mi
especial alegria ya que laboralmente pensaba que era como mejor le venia a la
empresa”. (Ana)

Aunque otras veces cuesta un poco mas:

“Yo me quedé embarazada en el 2011 de Adur, pero a mi me costé mucho quedarme
embarazada, o sea no fue asi y nada, tuvimos que esperar casi tres aiios”. (Inés)

Estamos en lo que podriamos llamar la norma general, que es la de no cuestionarse
el hecho de tener descendientes; es decir, que a pesar de que la maternidad en la
actualidad sea una opcion, una decisidn, incluso muchas veces programada, sigue
instalada la norma social de tener criaturas. Tal y como recoge Imaz (2007), “lo
natural a no ser que algo lo evite es que las mujeres gesten y den a luz bebés (Mathieu,
1991a), asi como que tener hijxs sea consecuencia necesaria de la consolidacion de una
pareja heterosexual (Macintyre, 1978)” (2007:422).

A pesar de saber que la maternidad es “una construccion social” (Imaz, 2007), y las
criticas del feminismo a la naturalizacion de la procreacién, que es una de las
principales causantes de las desigualdades entre los sexos, en la actualidad, en
nuestra sociedad, sigue siendo ‘lo normal’ tener hijxs y mas si se tiene una relacion
heterosexual estable. El no tenerlos seria una decision muy meditada (incluso en el
caso de no poderlos tener de manera biologica) y no ausente de criticas o por lo
menos de presion social por no cumplir con el ‘orden normativo’.
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1.2. Pequenios contratiempos, pero todo bien

La representacion del embarazo como fusion' sigue estando presente en la
mentalidad de muchas mujeres (y hombres), ya no tanto como un cuerpo “abierto”
a esperas de que el varon “lo cierre” a través del embarazo, pero si ciertos elementos
relacionados con que la mujer alcanza su verdadera plenitud con la maternidad e
incluso que las mujeres encuentran el equilibrio fisico y vital en ella (Imaz, 2007). Se
idealiza el embarazo y se piensa que es uno de los mejores estados de la mujer, una
etapa para disfrutar, llena de alegria, amor y felicidad, que lo normal es que todo
vaya bien, y que aunque haya sufrimiento y dolor, especialmente en el parto, no es
lo importante, ya que es condicion necesaria para llegar a ser madre, que es lo que
se desea.

Con este pensamiento ideal se llega muchas veces al embarazo, donde el proceso se
puede desarrollar tal y como se espera:

“Durante los nueve meses de embarazo no tuve ningiin problema, ni aziicar, ni
toxoplasmosis, ni siquiera vomitos”. (Ana)

O con algun contratiempo...

“... le habian visto que tenia..., un poco, eh... la cabeza unas pequefias filtraciones
(...) Claro ya te dicen que viene con esos y dices pues ala, uf, uf, (...) me hicieron la
amniocentesis asi urgente, entonces ya nos planted, que si salia mal, que si ya nos
teniamos que pensar bien las cosas, que si interrumpir el embarazo o seguir con...
entonces qué hago. Quieras o no ese fin de semana era... yo le decia a Jon, no no no
no, no tengo nada que pensar, que venga como tenga que venir y punto, o sea con
lo que nos ha costado quedarnos embarazados, y luego esto... jhala! a tirar para
adelante y que salga lo que tenga que salir y ya esti. Nos dijeron que la
amniocentesis habia salido bien, que no habian visto nada. (...) Entonces, se fue
cerrando cerrando cerrando hasta que ya nos dieron, nos dijeron, que ya nos daban
el alta, que no tendriamos que volver”. (Inés)

Pero en los dos casos los embarazos se desarrollaron de la manera esperada, con
pequefios contratiempos que se superaron y preparadxs para que nacieran las
criaturas. Ambas parejas habian aprendido bien como seria el proceso, tanto en los
cursos de preparto como en los libros que habian leido?: habria més o menos dolor,
pero les habian ensefiado cdmo respirar y cémo realizar movimientos y posturas
para soportar mejor la dilatacion, les habian hablado de la opcidn de la epidural, de
la piscina de agua caliente para relajarse, de la importancia de llevar musica que te
gusta y te relaja... todo para que tu hijo venga a este mundo de la mejor manera.
“Una vez fuera muy importante ponerle sobre el pecho de la madre, ya que es lo tinico que le
va a tranquilizar y la lactancia materna es la mejor opcidn, sin discusion”

YPara profundizar en el tema del cuerpo embarazado como simbiosis entre mujer gestante y feto puede consultarse
Imaz (2007)

2En el caso de Ixs participantes en esta investigacién se han consultado los siguientes libros: Qué se puede esperar cuando
se estd esperando, de Heidi Murkoff y Sharon Mazel (1984); La biblia del embarazo, de Anne Deans (2008); o Un regalo para
toda la vida: Guia de la lactancia materna, de Carlos Gonzaélez (2006).
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(recomendaciones que daba la matrona en las clases de preparto a las que asistian
Ana y Aitor).

2. Un parto inesperado

Como recoge Imaz (2007), todo el periodo del embarazo estd supervisado
constantemente por Ixs expertxs. La relacion entre embarazada y medicina es
intensa y continua: revisiones periodicas, pruebas calendarizadas... Incluso es
habitual que las mujeres hablen de su gestacion contabilizando el tiempo en
semanas, (como lo hace la medicina), conozcan con certeza las pruebas a las que va
a tener que someterse y cuando... En general se pone en cuestion la capacidad de la
mujer embarazada de saber lo que es bueno o no, por ello, la opinién experta
parece que es la tinica valida.

Los embarazos estaban llegando a su fin, las dos parejas habian hecho todo lo que
Ixs expertxs y no tan expertxs les habian recomendado y ya estaban
mentalizdndose para el siguiente paso, la maternidad y paternidad.

A pesar de que las dos historias se desarrollan de manera muy diferente a partir
del parto, ambos embarazos finalizan por decisién de Ixs médicxs del hospital
publico, mediante una cesdrea inesperada y de urgencia, dando lugar a momentos
de nervios, alarma e incomprension.

2.1. Un pequeiio susto
A la madre de Adur le realizaron una cesarea, lo que la cogid por sorpresa:

“... dicen que no te estd pasando suficiente alimento en el cordén umbilical y que
tenian que sacar al nifio, que era mejor que estuviera fuera” (...) “;yo? Me quedé
chocd, esta cosa que estds ahi —en las clases de preparto-... que cuando dicen... que
para que el padre te acompaiie... uyyy...”. (Inés)

En los cursos de preparto apenas le mencionaron la cesarea, siempre hablaban del
parto, como un bonito momento, mas o menos doloroso, pero siempre
compartiéndolo con la pareja. Pero la cesarea no entraba en sus planes, solo era
excepcional, por lo que por qué le iba a tocar a ella?

Esta ausencia de informacion sobre la cesarea extrafia por el importante aumento
que esta sufriendo la practica de la misma en la actualidad. En el Estado, en los
ultimos diez afios la tasa de partos por cesarea han aumentado casi un 10%, con un
total del 25,25% (la tasa en Euskadi en el 2011 era del 12,64%)?'. Ante el aumento de
esta tasa a nivel mundial la Organizacion Mundial de la Salud en el ano 2015
realizo una «Declaracion sobre tasas de cesarea»; en este documento se “considera
que la tasa ideal de cesdrea debe oscilar entre el 10% y el 15%”, ya que segun se dice, esta

2Informacion obtenida en http://www.publico.es/espana/espana-no-escucha-oms-y.html (consultado el 22/08/2017)
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tasa reduce la mortalidad materna y neonatal, pero por encima de ella, la cesarea
deja de estar asociado a una reduccion de la mortalidad.

En el quirofano, una vez sacaron a la criatura del vientre, se lo pasaron a Inés (la
madre) para que lo abrazara: “Me lo mostraron, me lo ensefiaron y ya fue cuando yo lo
abracé, o sea lo abracé”. Segun Ixs médicxs, su hijo, Adur nacié sano, pero con bajo
peso, por lo que tuvo que pasar una semana en la unidad neonatal de cuidados
medios (drea donde tiene a los bebés recién nacidos que necesitan atencion médica
‘media’, la mayoria por bajo peso). Mientras tanto, Inés se recuperaba de la cesarea
en una habitacion compartida con otra madre y su criatura, hasta que le dieron el
alta:

“Le dije a Jon, yo no me quiero ir, yo me quiero quedar, yo no me quiero ir (...) yo
me tocaba la barriga y le decia a Jon, esto fue de verdad, es que no me lo creo,
porque yo sin nifio, se supone que tienes una idea de cudndo te vas a ir, vas a bajar
con tu nifio, que vas...”. (Inés)

Tres dias mads tarde le dieron también el alta a Adur, estaba cogiendo peso y como
“solo era cuestion de peso” se lo llevaron a casa felices.

2.2. Un gran susto
Sin embargo, el nacimiento de Peru fue mas problematico, como recuerda su padre:

“Tuvimos lo que es un parto un poco precipitado, sin... sin esperarlo, un dia que
fuimos a una revision, después de haber ido a otras... otras dos creo y sin quererlo
ni beberlo de repente nos vimos que teniamos un parto porque habia un problema el
cual desconociamos en nuestro hijo”.

Los registros de los movimientos fetales realizados por el monitor eran anémalos y
como no pudieron acceder al feto para practicarle una microtoma??, decidieron
intervenir quirargicamente de manera urgente:

“Me metieron en un paritorio junto con Aitor y entonces dio inicio a un episodio
que aunque quisiéramos olvidar no podemos (...) Yo estaba en estado de shock, no
entendia qué pasaba, me separaron de Aitor, me llevaron corriendo al quirdfano,
habia mucha gente y cada vez venian mds”. (Ana)

La intervencion finalizé en “media hora”, tal y como asegurd la cirujana, pero esta
vez no dejaron a la madre ver a la criatura. Eso no hizo que ella sospechara nada;
ya en los cursos de preparto les habian advertido que si habia una cirugia, no te
dejaban abrazar a la criatura, por ello el padre tenia que solicitar coger el nifio y
ponerlo piel con piel.

En la matrona, los libros, foros de maternidad... recomiendan de manera
encarecida la préctica del contacto piel con piel (siempre que criatura nazca sana y
la madre esté bien). Esta recomendacion también la hace la Organizacion Mundial

22 Pequefia incisién en el cuero cabelludo para analizar el pH de su sangre.
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de la Salud?: “Se hallé que el contacto piel a piel entre la madre y el neonato
inmediatamente después del nacimiento reduce los llantos, mejora la interaccion de la madre
con el recién nacido, mantiene mds caliente al neonato y ayuda a las madres a amamantar
satisfactoriamente. No se identificaron efectos mnegativos importantes”. Estas
recomendaciones siempre estan orientadas a lograr un mayor apego entre la madre
y la criatura, a favorecer y alargar la lactancia materna... en general, se sigue
mirando a la mujer, ahora madre, desde una perspectiva biologicista y se le sigue
asignando unas tareas ademas de hacerle responsable inica de la salud y bienestar
de la criatura.

Ante la falta de informacion, Ana confiaba en que todo habia sido un susto, nadie
le habia dicho nada, ;por qué pensar lo contrario?...

“Yo estaba tranquila —en la sala de despertar-, mi bebé habia nacido y Aitor[el
padre] lo tendria entre sus brazos, sobre su pecho desnudo, dindole el calor que yo
no podia”. (Ana)

Pero, cuando llego la hora de ir a la habitacion:

“Recuerdo ir hablando con el celador, comentindole que habia tenido un bebé y que
lo iba a ver entonces, subiamos en el ascensor, se abrieron las puertas y de repente
me encuentro con Aitor, mi madre y mi padre. No entendia bien qué hacian ahi mis
padres, qué hacian los tres en el pasillo, y por qué Aitor lloraba. Le pregunté con
inquietud donde estaba Peru y me dijo que iba ahora a verlo, que no estaba bien y
que estaba en la sala de cuidados intensivos de neonatos, que no le habian dejado
verlo hasta ahora”. (Ana)

Nunca se supo lo que le sucedio, las médicas solo dijeron que en algin momento
del embarazo a Peru le falté oxigeno y que el prondstico inicial era de mucha
gravedad.

La habitacion que le habian designado a la nueva madre era una habitacion
estandar de la unidad materno-infantil:

“La habitacién, estaba vacia, con un espacio abierto detrds de las camas que daba a
una habitacion pequeria donde estaban los bebés de dos habitaciones, es decir, mi
habitacion compartia salita de bebé con otra, y yo oia a esos bebés, los de la otra
habitacion, cémo lloraban, como les hablaban... y sin embargo nuestro bebé estaba
lejos, enfriado, estdbamos confusos, muy tristes, no nos podiamos creer lo que nos
estaba pasando”. (Ana)

La pareja (Aitor y Ana) pas6 esa primera noche desolada, en la habitacién del
hospital, mientras oian llorar a otrxs nifixs.

23 Informacion obtenida en: https://extranet.who.int/rhl/es/topics/newborn-health-34
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Al dia siguiente la jefa de la unidad de Neonatologia les explico que estaban
tratando a Peru mediante hipotermia terapéutica?*, que era probable que el nifio no
resistiera y que empezaran a pensar en la opcién de perderlo.

“Volvimos a la habitacion destrozados, confundidos y muy muy tristes y de repente
se abrid la puerta y entrd junto con su pareja ‘mi nueva compariera de habitacion’,
una chica joven, embarazada, a la cual le iban a realizar una cesdrea programada y
yo mientras llorando desconsoladamente. No era justo ni para ella (y su pareja) que
llegaban ilusionados, nerviosos..., ni para mi (y mi pareja) que estdbamos viviendo
el peor momento de nuestras vidas y ni siquiera teniamos intimidad para
expresarnos libremente”. (Ana)

“... me parecid una falta de tacto y me parecié un falta de vision impresionante. De
repente, alguien que no tiene a su hijo tenga que compartir habitacién con otra
persona que tiene su hijo bien nacido, por hablar de una manera coloquial, es una
falta de tacto tremenda, o sea es, de hecho podria decir que es bastante cruel, y de
hecho recuerdo que me parecid tan-tan fuerte que fui a solicitar que nos pusieran en
una habitacion aparte porque era... es que no tenia sentido, me parecia muy cruel,
es cruel”. (Aitor)

Solicitan cambiar de habitacion, esta vez a una con cuatro paredes, sin salita para
bebés, y pasan ahi cuatro dias mas, hasta que a Ana le dan el alta. Ese dia a ella le
pasa lo mismo que a Inés, la madre de Adur, se le hizo muy duro irse del hospital
sin su hijo...

“El ultimo dia, antes de que me dieran de alta, solicité hablar con alguna psicéloga,
ya que me resultaba dificil irme a casa. Hasta entonces, a pesar de que la situacion
era terrible, no dejaba de estar atendida en un hospital, cerca de mi hijo, pero habia
llegado el momento de irme a casa, de alejarme, de volver a la normalidad y yo
estaba lejos de asumir la situacion y pedi hablar con alguien para que me diera
herramientas para poder sequir con mi vida, en mi casa y con Peru en el hospital.
En respuesta a mi solicitud vino a la habitacion una psiquiatra con una estudiante
en prdcticas, alegando que era domingo, que solo estaba ella de guardia para
ayudarme. A mi la verdad es que no me importaba quien viniera, siempre que me
ayudara, pero ella no lo hizo y la verdad es que daba la impresion que no tenia
intencion de querer hacerlo. Le conté lo que nos habia pasado y que necesitaba
herramientas para sobrellevarlo y ella no paraba de repetir que no era la mds
indicada, pero que era la uinica que estaba de urgencias y que mejor que fuera a mi
médico de cabecera para que me derivara a una psicéloga”. (Ana)

Y ya, llego la hora de irse a casa, sin haber obtenido las herramientas que
necesitaba y habia solicitado a las profesionales para poder sobrellevar el momento
de mejor manera:

2 La hipotermia terapéutica consiste en bajar la temperatura corporal del bebé a 33,5 grados centigrados y mantenerlo
asi durante 72 horas
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“Cuando vino la ginecologa de guardia (era domingo) encargada de la planta a
darme el alta, en su despedida, me dijo que habia oido en el hospital que mi hijo
tenia pocas opciones, pero que si salin adelante, ella misma descorcharia un
champdn para brindar por ello”. (Ana)

La situacion que estaban viviendo Ana y Aitor tras el nacimiento de Peru segun
describen era “la mds dolorosa de su vida”, estaban conmocionados, angustiados,
confundidos y tenian un gran sentimiento de impotencia. Pero ademads, Ana estaba
recuperandose de una intervencion quirturgica, la cesdrea; su cuerpo habia
experimentado un gran cambio en muy poco tiempo, ya no tenia barriga, pero
tampoco el bebé en sus brazos, e incluso tenia que intentar mantener la leche para
poderle dar a su hijo... si todo iba bien. Estaba anclada en la cama de la habitacion
del hospital, con curas periddicas y visitas médicas, y solo salia de la misma en silla
de ruedas para visitar a su hijo que estaba en cuidados intensivos enfriado. A la
situacion de dolor que vivia la pareja, se le sumaba el de la recuperacion fisica de
Ana, lo que hacia que se sintiera especialmente desconcertada y desorientada, sin
capacidad de resituarse para entender y decidir lo que podia hacer.

2.3. Respuesta de Ixs profesionales

En este trabajo de investigacion ha quedado constancia de que la experiencia vivida
en el hospital por parte por la madre y padre de Peru es bastante mas dura que la
vivida por la madre y padre de Adur, ya que los hechos fueron mas excepcionales
y la respuesta del hospital no estuvo segun ellos a la altura de las circunstancias.

Es “cruel”, como dice el padre de Peru, que pongan a una madre cuyo hijo esta en
la unidad de cuidados intensivos (o de cuidados medios, como en el caso de Inés)
en la misma habitacion que otra mujer que tiene fisicamente la criatura en la
habitacion, y compartiendo salita de bebés con otras dos madres cuya habitacion
esta conectaba con la primera. Esta situacién la vivieron las dos madres:

“... eso no deberia de ser asi porque las que estdn con la cesirea debian de dejarles
en una planta para ella sola porque si no tienes tu hijo para ti es muy traumdtico
escuchar el del otro y que el tuyo no esté ahi, ahhh... eso es muy duro, eso es muy
duro, si si eso es muy duro, es muy traumdtico eso, nosotros muchas veces saliamos
de la habitacion y le decia, vimonos porque es que...”. (Inés)

Tampoco tiene mucho sentido que lo tnico que escuche la mujer cuya criatura
sacan mediante cesdrea en estado muy grave sea a la cirujana comentar lo rapida
que habia sido la intervencion, “media hora” dijo:

“Todo fue muy rdpido, de repente, ya no tenia nadie alrededor mio, el frente no lo
veia por la sibana, pero oi claramente como la cirujana, se jactd de lo rdpida que
era, “media hora” dijo”. (Ana)

Nadie le comenté nada a Ana sobre el estado de la criatura, pero lo mas llamativo
es que ni siquiera se escribi6 nada en el informe de la propia intervencion
quirargica. Cuando a Peru le dieron el alta y parecia que todo iba bien, la madre y

39



el padre solicitaron una reunion con la jefa del departamento de ginecologia para
que les informaran sobre qué habia sucedido o qué podia haber sucedido. No
encontraron respuesta a sus preguntas, a sus miedos:

“No nos dio ninguna explicacion, ninguna de lo sucedido, solo nos repetia que
Osakidetza habia actuado como debia en todo momento y que incluso en el
embarazo se me hizo una ecografia mds por control. Nosotrxs le deciamos que no
estdabamos ahi para denunciar, solo para saber, y ella repetia una y otra vez que
Osakidetza habia procedido correctamente... (...) cuando le prequnté qué ponia en
el informe de la cesdrea, teniendo en cuenta que habian sacado un bebé semimuerto,
nos ensefié el documento y junto con ella pudimos comprobar que no habia nada
escrito, no habia ningiin comentario, ese informe parecia de una cesdrea perfecta,
sin incidentes”. (Ana)

Tampoco Osakidetza cuenta con un servicio de apoyo psicologico a Ixs familiares
de las criaturas que nacen en estado muy grave (e incluso no tan grave) y tampoco
tiene la capacidad de darlo cuando se le solicita dejando a la familia sola ante una
situacion que le es muy dificil de llevar.

Y para finalizar, la ginecdloga que le dio de alta demostréd tener muy poca
sensibilidad al hacer el desafortunado comentario sobre que si el nifio seguia con
vida ella misma descorcharia una botella de champan para brindar.

En definitiva, algo que he podido constatar, tanto en mi experiencia como después,
es que Osakidetza carece de protocolos de actuacidén ante casos de nacimientos
excepcionales, lo que conlleva que Ixs pacientes que estdn en esas circunstancias
vivan la situacion de manera mucho mas traumatica. Como afirma el padre de
Peru,

“al igual que es cruel que no haya la prevision de que alguien que ha tenido un
problema en su parto y que no va a estar con su hijo, no se le tenga un trato, no
especial, sino un trato singular de no ponerle con otro nifio, es raro también que no
haya un protocolo en el que no haya un trato especial a esas personas o singular en
cuanto, en cuanto que pueden tener otras necesidades diferentes al resto de las
madres”.

3. Diagnosticando el problema

Estudios como el realizado por Jaime Ponte et al. (2012)?° sefialan la importancia de
la informacion que se ofrece a Ixs madres/padres a la hora de transmitir el
diagnostico sobre la presencia de un trastorno del desarrollo (o discapacidad) en su
hijx. También, que la manera en el que Ixs profesionalxs dan la noticia es de vital
importancia para la asimilacién de la misma. El estudio concluye que aun hay

»Investigacion realizada por la Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales de la Atencién Temprana (GAT),
con el titulo: “Mejora del proceso de comunicacién del diagnéstico de trastorno en el desarrollo o discapacidad en la
primera infancia”. “La primera noticia. Estudio sobre los procedimientos profesionales, las vivencias y las necesidades
de los padres cuando se les informa de que su hijo tiene una discapacidad o un trastorno del desarrollo”.
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experiencias muy negativas en ese acto y que es necesario que Ixs profesionales
estén formadxs y preparadxs.

3.1. Informacion a cuenta gotas

Ya desde el nacimiento de Peru se supo que habia un problema, mas bien varios
problemas, ya que cuando nacid, segin decian las médicas, no le funcionaban los
organos, por lo menos no de manera autéonoma. Durante el mes y ocho dias que
estuvo en cuidados intensivos y medios Peru fue recuperandose y el contacto con
Ixs médicxs era constante:

“Pero nadie nos dijo que Peru tenia una lesion cerebral, o por lo menos que habia
indicios, sospechas...”. (Ana)

“En cuidados intensivos (...) nos iban dando diagndsticos, pero era todo como muy
de dia a dia y en cuanto a la recuperacion, no creo que hubiera mucho de
diagndstico sino que era mds ir intentando salvando, salvando los baches que iban
saliendo en cuanto a su recuperacion (...) Respecto a lo que es la lesion cerebral, no
es que recibiéramos diagndsticos contradictorios, sino que tuvimos goteos de
informacion, poco a poco, primero un esciner el que se nos decia que tenia unos
edemas en el cerebro y nos dijeron que se podrian ir remitiendo con el tiempo; luego
que el tamario... con otro médico, que el tamariio de la cabeza pues parecia que era
pequefio, pero tampoco nos dio informacion sobre en qué situacion estdbamos; y
podria decirse que salimos del hospital sin saber claramente que teniamos un
problema con el desarrollo cerebral de Peru. Si que se intuia algo pero nadie nos
puso en la realidad que... que tenia un dario grave, una lesion grave”. (Aitor)

Fue el pediatra, en la primera cita, cuando vio el informe que habian redactado en
la unidad de cuidados intensivos (sin tener Ixs m/padres ninguna informacion), el
que les comentd que el nifio tenia una lesiéon en el cerebro que le afectaria
probablemente de manera grave a su desarrollo:

“A los pocos dias de llegar a casa fuimos al pediatra, en el ambulatorio (...)
Recuerdo la cara que puso cuando leyd el informe de Peru. Nosotras le dijimos que
todo eso era lo que habia pasado, pero que ya estaba bien, que lo habia superado
todo, que eso era el pasado. El nos miré y nos dijo que el niiio no estaba bien, que
tenia una lesion cerebral, tendria que tener sequimiento de un neurdlogo, ir a
ASPACE, y preguntd si nadie nos habia dicho nada...Nosotras sorprendidas,
insistiamos que Peru habia nacido enfermo pero que lo habia superado, incluso
comia y tomaba pecho. El nos repitié que, segin el informe que le habiamos
entregado, Peru tenia una lesion cerebral que en mayor o menor medida influiria en
su desarrollo y que tendria que ir a ASPACE para recibir atencién temprana.
¢(ASPACE? Pensé yo, ;como que ASPACE? ;Ahi van las personas con pardlisis
cerebral? Mi hijo estd bien. No paraba de preguntarme como nadie no nos habia
dicho nada hasta entonces, un mes y ocho dias estuvimos yendo todos los dias al
hospital donde médicas y médicos trataban a nuestro hijo ;y nadie nos comento
nada?”. (Ana)
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A pesar de esta primera informacion recibida por parte del pediatra donde habla
de una lesion cerebral, nadie, ni el neurélogo primero, ni la neurdloga actual, ni el
meédico de ASPACE, han concretado nunca las causas de la lesién, ni sus
consecuencias (graves o leves). Primero, el neur6logo confirm¢ la lesion que les
comentd el pediatra, después el médico de ASPACE ampli6 el diagnostico a un
simple problema craneal solucionable con una simple cirugia, el mismo que tiempo
mas tarde les traslado la maxima gravedad y les recomendd que no esperaran nada
del nifo (este diagnostico también rectificd) y la actual neurdloga... nunca ha sido
clara, siempre ha aceptado que Peru tiene un dafio pero que este no es
determinante, que con el tiempo se irdn viendo las consecuencias en su desarrollo.

3.2. Diagnosticos contradictorios

Adur, sin embargo, cuando nacié estuvo durante una semana en la unidad de
cuidados medios por poco peso, pero una vez empezd a comer bien, le dieron el
alta, ya que en ese momento solo le habian diagnosticado eso, poco peso.

Fue su madre, la persona que mas se encarga del cuidado de Adur, la que empezd
a ver que algo en su hijo no iba bien:

“Era tranquilo, un nifio tranquilo, comia, jugaba, pitos y flautas, pero claro...
entonces empiezas, a que tii a lo mejor tienes un libro y a los cudntos meses tiene
que hacer esto, ‘pues serd el mufieco porque el mio no’. Yo le decia a Jon, esto no...
no me concuerda, y ya como a los 9 meses ya me lo vieron y los médicos le dijeron
que le iban a dar un tiempo para ver si reaccionaba, que hay nifios que les cuesta
mds (...) entonces yo ya fui cuando empecé a ver... (...) yo le dije -al médico-, el
nifio ni se sienta, ni se mantiene, ni eso, (...) Y entonces fue ya cuando nos dijeron
que le iban a... es cuando le hicieron la valoracién, creo que fue ahi en Txara®®”.
(Inés)

A Adur le derivan a ASPACE para que reciba tratamiento de atencién temprana
pero todavia nadie les dice nada o por lo menos nada claro. El médico de ASPACE

“nos solia hablar y todo, la verdad es que muchas veces saliamos no con lo que
queriamos escuchar, sino con la valoracion que él hacia entonces... Pero al final
entre los términos médicos que no entendiamos mucho y que no nos hablaba claro,
pues al final entre la opinion del médico este de ASPACE, mds las opiniones de
otros médicos (...) entonces pues eso, estdbamos un poco desconcertados, porque
unos hacian una valoracion otro hacia otra valoracién y al final pues no sabias por
qué camino tirar”. (Jon)

Ante tan desconcierto la pareja decide buscar respuestas por lo privado:

“Por mediacion de mi, mi madre, la abuela de Adur, nos dijo que era muy bueno,
que este te daba soluciones, le llevamos y bueno, pues nuestra sorpresa que dijo que

% Centro de valoracién de dependencia y discapacidad del Dpto. de Politicas Sociales de la Diputacion Foral de
Gipuzkoa.
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estaba bien, que estaba bien en el colegio al que llevamos ASPACE, y que el nifio
estaba muy bien y que esto habia que verlo”. (Jon)

Hoy dia siguen sin saber qué diagnostico tiene Adur, hubo sospechas de que
quizas fuera autismo, pero también lo descartaron, por lo que la madre y el padre

siguen buscando...:

“A dia de hoy Adur no tiene un diagndstico, le han hecho todo tipo de pruebas...
(...) ha salido todo negativo, no hay nada genético, se cree que se pudo formar en el
embarazo la patologia de Adur”. (Jon)

3.3. Ausencia de coordinacion entre Ixs profesionales

Y ante estas situaciones duras y dolorosas también existe el factor de falta de
coordinacién entre los diferentes profesionales, lo que solo logra aumentar el dolor

y el desconcierto que viven la madre y el padre de Adur, Inés y Jon:

“Nosotros hemos tenido mala suerte en ese aspecto porque cada vez que ibamos al
médico, al neurdlogo, del hospital de Donosti, siempre por una cosa por otra nos
cambian el neurdlogo, siempre... habia un médico... era un poco asi... nos daba
poca informacién, era un poco asi... prepotente y siempre pues eso, nos trataba de
decirnos las cosas un poco a la ligera y en plan, eso es, mal, eso es, descoordinado.
Luego pues eso, nos han ido poniendo diferentes especialistas, asi en total hasta tres
personas y cada vez que vamos al médico, hay que comenzar de nuevo de cero, otra
vez decirle todo el historial de Adur, quién es Adur, qué patologias tiene, etc. entre
ellos no estdan coordinados y cada vez hay uno nuevo”. (Jon)

Problemas de coordinacion entre Ixs propixs neurdlogxs de Osakidetza, pero
ausencia total de coordinacion entre Osakidetza y la médica de ASPACE
(asociacion al que te deriva Osakidetza) tal y como confes6 la propia médica.
Ella es en ultima instancia la que lleva el desarrollo global de los dos nifos,
Adur y Peru, pero no tiene ningin acceso a los informes médicos de
Osakidetza, a pesar de que también los trate (incluso con tratamientos
invasivos como las inyecciones de toxina botulinica?”). Segin comento, el
acceso que tiene es el de la cercania personal, ya que recién finalizé su
residencia en el hospital y conoce personalmente a Ixs profesionales.

77 Toxina que contrarresta la espasticidad muscular consecuencia de la Paralisis Cerebral Infantil (PCI) o encefalopatia.
Mas informacion en articulo: Toxina botulinica como tratamiento de la espasticidad y distonia en la pardlisis cerebral infantil

(Aguilar-Rebodello et al., 2001).
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4. El trato v el apoyo que reciben la madre y el padre

4.1. El trato por parte de Ixs profesionales

Ya en el apartado de justificacion se ha hablado de un estudio pionero realizado
en1999 por el Equipo de Investigaciones Socioldgicas (EDIS)?, en el que se
estimaba que un 51% de los padres/madres de nifios/as con discapacidades de 0 a 6
anos tenian quejas sobre la ‘falta de sensibilidad de los/as profesionales al dar la noticia’ o
sobre la ‘escasa preparacion de los profesionales del dmbito sanitario” en relacién con los
nifios/as con discapacidades. Lamentablemente, 18 afios mds tarde, la presente
investigacion llega a las mismas conclusiones.

El trato, especialmente en situaciones excepcionales solo se recuerda si es ‘muy
bueno’ o si es ‘malo’ (0 ‘muy malo’), cuando es ‘correcto’ lo olvidamos, ya que es lo
normal, lo que se espera. Ana retiene varios ‘malos y muy malos’ de su experiencia
en el hospital, pero también uno ‘muy bueno’ y me parece importante empezar por
este. Era al inicio del proceso, cuando Peru estaba muy grave y segun ella, no solo
fue agradable, sino necesario.

“Recuerdo que la enfermera que tenia Peru en exclusiva era un grandisimo apoyo,
nos hacia sentir muy bien, todo lo que haciamos o deciamos le parecia muy
importante para la recuperacion de Peru, incluso cuando no lo era, pero daba igual.
Recuerdo que cuando llegibamos a la maiiana con mi mini bote a medio llenar de
leche materna que lograba sacar después de estar horas con la maquinita (siempre
he dicho que la leche que daban mis pechos era anecddtica) me decia que eso era oro
para el bebé, que la cantidad era perfecta, de hecho creo que si no dejé de realizar esa
accion de extraccion tortuosa fue por lo que ella me decia. Incluso un dia llegamos
donde Peru y vimos que tenia un peluche, un pollito pequetio, su primer peluche, se
lo habia comprado ella (en la tienda de la residencia, dias mds tarde lo vi) y cuando
le preguntamos si podia tener ahi un peluche —era cuidados intensivos-, nos
contesto como que no... pero que él si... Nos encantaba, de hecho cuando tenia
festivo lo sufriamos” .(Ana)

Esta enfermera fue una excepcion, ya que el trato habitual que recibi6 la familia de
Peru fue simplemente ‘correcto’, y en numerosas ocasiones ‘malo’. En este tltimo
caso ese trato no hacia mas que aumentar la ansiedad, dolor, angustia que estaban
viviendo y que ya era elevado.

Ya han estado saliendo durante el trabajo las circunstancia o comentarios que
considero que no fueron buenos tratos, empezando por la ausencia de informacion
que tuvo Ana antes, mientras y después de la cesdrea. Es entendible que entrar en
quirdfano fuera urgente, pero explicar qué pasaba a la paciente y a su pareja
también. El no dar ‘ninguna’ informacién (“nadie me hablé”), cuando sacaron a la

2 Este estudio lo citan Sancho y Quero en su trabajo: ;Me tengo que levantar!: Relato de una madre cuidadora de su hijo con
discapacidad intelectual y necesidades de apoyo generalizado (2013). En él subrayan que es un estudio pionero del Equipo de
Investigaciones Socioldgicas (EDIS) realizado en 1999 y encargado por el IMSERSO.
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criatura de su vientre y ademds tener que oir a la cirujana jactarse de que la
intervencion solo habia durado “media hora”, que seguia estando en forma...
considero que es un mal trato. El que esa primera noche con la criatura ‘enfriada’
en la unidad de cuidados intensivos tuvieran que dormir en una habitacion que
compartia con otra habitacion sala de bebé (“oiamos a los otros bebés como si
estuvieran en nuestra propia habitacién, de hecho si nos girdbamos, los veiamos”), lo
vivieron como un mal trato. Que a la mafiana siguiente después de que la médica
jefa de la unidad de cuidados intensivos les dijera lagrimeando que empezaran a
pensar en la posibilidad de perder a su hijo, mientras reposaban su dolor en la
habitacion tuvieran que saludar a la que era su nueva compafera de habitacion
(embarazada a la que le iban a realizar una cesdrea ese mismo dia) también
considero mal trato. Que el dia de su alta cuando solicité ayuda psicologica no le
atendieran, o le mal atendieran, lo viviéo como un mal trato. Que la ginecéloga que
le dio el alta les dijera que habia oido que su hijo estaba muy mal pero que si salia
con vida ella misma descorcharia una botella de champan... estd un paso mas alla
del mal trato. Y que la jefa de ginecologia solo dijera y sin parar que Osakidetza
habia actuado como debia cuando acudieron a ella para entender qué habia
pasado, sin ni una duda, considero mal trato.

Todas estas situaciones (solo he puesto las mas llamativas) las vivieron Ana y Aitor
en el hospital publico la primera semana del nacimiento de su hijo, Peru. No fue
una, ni dos, sino varias situaciones lamentables que no debieron pasar y menos en
la situacién que estaban. Sin duda alguna, el hospital carece de un protocolo de
actuacién ante estos casos excepcionales y ello ahonda el dolor y desconcierto que
vive la familia, aumentado la situacion de crisis en la que estdn sumergidos.

Otro caso, son Ixs profesionales que se dedican a la discapacidad, que estdn tan
acostumbradxs a tratar el tema que no se dan cuenta de que estan hablando con
personas que estan viviendo la situacion con extrema gravedad. Eso pasa por
ejemplo cuando se acude con el nifio por primera vez al centro para personas con
lesién cerebral ASPACE:

“Fue todo demasiado fluido, es decir, de... faltd, falté que alguien nos pusiera en el
sitio, entiendo yo, y creo, no sé, como todo demasiado sencillo, ellos yo no sé si, si lo
veian con mucha naturalidad o es su dia a dia y entonces no ven, no sé si la
gravedad, pero no ven donde estin los padres, y entonces si bien ellos luego te
dicen, puede consultar... no sé... (...) fue todo excesivamente natural”. (Aitor)

Lo mismo pasa con algunos médicos especialistas que tratan la discapacidad de Ixs
nifixs en el centro. Las consultas con ellos pueden generar tal malestar que hay
quien toma la decision de no asistir a las mismas aun sabiendo que son
fundamentales para saber del desarrollo de tu hijo: “Me dejaba hecha polvo durante
una semana” (Ana).

“Veiamos cada ciertos meses o cuando solicitdbamos una consulta con él, para
hacer un poco de seguimiento de Peru, en una vision médica, de desarrollo ;no? y
bueno, tengo que decir que a mi pareja le caia muy mal, no le gustaba mucho y de
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hecho al final terminé yendo yo solo a las consultas porque, porque mi pareja no
soportaba como hablaba (...) no soportaba la facilidad con la que hablaba yo creo.
(...) creo que habia, por su parte habia, no sé si una falta de tacto, pero si hablaba de
una manera muy... no sé como decirlo... excesivamente clara... podria ser, hombre
también es verdad que tenia augurios que luego no se cumplian”. (Aitor)

La familia de Adur tampoco se sentia cdmoda en esas misma consultas, por lo que
podriamos pensar que ese sentimiento era generalizado y estaba directamente
producido por el propio médico; ademads, siendo el tnico del centro, no habia
opcion de cambio:

“A mi me parecia como un poco... me tiraba un poco para atrds, jajaja, es como
muy... ya sé que es ésta la realidad, que esto es lo que hay pero... no sé... a mi me
impactaba mucho, yo le decia, a ver que mds o menos si pero, pero como él es
médico (...) nos decia este nifio tiene tal tal tal no sé qué, no sé cudntos, porque el
nifio... a ver, porque no vas, ti coges, y apuntas tus cosas, no lo digas delante el
padre y la madre porque el padre y la madre se quedan aqui con la cosa, lo busca
por internet... es asi... o se lo pregquntas a alguien que medio entienda y empiezas
uyuyuy”. (Inés)

Pero peor suerte tuvieron Inés y Jon con los neurélogos, en especial con el primero,
que ademas de dar poca informacion y de manera “antipdtica” faltd (insultd, segun
la madre) a la propia criatura:

“El caso es que él tampoco me gustd, a mi no me gusto ni cinco, le dije a Jon, 'sy yo
me tengo que estar a tragando a este?’ (...) es que Adur, era una nifio... aparte,
como no se movia, pues no quemaba lo que comia, entonces era pocholito, pocholito-
pocholito, como no habia pegado... como digo yo, no habia estirado, estaba gordo y
una vez me lo dijo ‘el pequetio Buda’, cuando dijo ’si, el pequefsio Buda” y dije yo,
me cagiien la puta, a ver ‘un poquito de respeto, no? porque él no es el Buda’ se
quedo asi y siquio con 'si, me recuerda al pequesio Buda’”. (Inés).

Ese mismo neurélogo, poniendo nuevamente de manifiesto su falta de sensibilidad,
mando callar a la abuela de la criatura cuando en una de las primeras consultas la
mujer alarmada pregunta sobre lo que le sucedia a su nieto:

“Mi suegra tuvo que acompariar a Jon porque yo tenia que trabajar, y fueron al
neurdlogo, estaba el antipdtico ese, y le dice, ‘bueno, a ver, el nifio tiene un retraso
psicomotriz, ;pero de qué le viene al nifio? A ver, ;de donde?” entonces le dijo...
asi le contesto... ‘sefiora, a usted no le voy a contestar, eso lo que le haya contado la
madre de Adur sobre su hijo, yo no lo voy a responder nada mds’, se quedd mi
suegra...”. (Inés)

Es extrano que algunos médicos especialistas de nifixs con discapacidad (en este
caso son hombres y no es cuestion de edad, porque el ultimo neurdlogo es un chico joven, y
sus comparieras de profesion, neurdloga y sustituta del médico de ASPACE —por su
jubilacion- tienen mucha mds sensibilidad y empatia, por lo que no creo que sea una
casualidad), carezcan de sensibilidad, tacto, o simplemente de un saber estar en las
consultas con Ixs familiares de estas criaturas. La falta de empatia y a veces incluso
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educacion, solo generan mas confusion y malestar en los familiares que acuden a
ellos en busca de respuestas, orientacion y asesoramiento, en una situacion de total
desconcierto y dolor.

4.2. El apoyo de Ixs familiares

Ante esta situacion de dolor que viven las madres y los padres, el apoyo de la
familia se convierte en fundamental, pero este no siempre es el esperado, ya que
hay que tener en cuenta que cada unx lleva esta situacion a su manera, como
puede, y por ello las respuestas son heterogéneas.

Para empezar, tampoco es nada facil para la propia familia (abuelxs, tixs...)
entender lo que sucede y mds ante la ausencia de informacion que hemos podido
demostrar:

“Y luego la familia también entiende parte de lo que tiene el nifio, eso es, piensa que
le estds ocultando alguna informacion, de que le has contado una pelicula y no le
has llegado a contar el final de la pelicula y claro...”. (Jon)

Pero claro esta que son momentos donde la familia esta ahi, para lo que sea:

“Al dia siguiente —del parto- recuerdo, desde muy de mafiana a toda mi familia
llegando, mis padres, mi hermana y su pareja, mis tios... estaban todos ahi, querian
apoyarme, apoyarnos, pero no sabian qué decir, solo estaban y miraban, y yo
lloraba”. (Ana)

Hay familiares que ante la situacion excepcional, ademds de apoyarte, necesitan
estar fisicamente cerca de la criatura, como pasé a algunos familiares de Peru:

“Habia personas, como la familia de Aitor, especialmente su ama, que necesitaba
verlo, lo conocié a los dos dias de nacer y cada cierto tiempo venia a verle. Era algo
ajeno a mi, con ello quiero decir que a pesar de que yo no quise estar con nadie,
habia gente que necesitaba ver a Peru y estaban en su derecho, claro estd. Otra
persona que necesitaba ver a Peru era un osaba mio, recuerdo que Peru estaba en
intensivos, como todas las maiianas fuimos Aitor y yo por la maiiana al hospital,
mientras él aparcaba yo me adelanté y me dirigi hacia la sala de Peru, y cuando
estaba metiendo el cédigo para entrar a la zona de desinfeccion, oi entre la gente
que estaba atrds sentada que alguien nombraba mi nombre en bajito, yo me di la
vuelta y ahi me encontré, sentado entre familiares de nifias y nifios que estaban en
‘medios” esperando su hora de entrada, a mi tio. Me acerqué y me comento que
habia salido como todas las mafianas a andar (vive en Pasaia) y de repente se
encontro ahi, sentado, esperando, no sabia bien a qué, porque no sabia si nosotros
ibamos a ir o no, ni cudndo, y lo mds importante, no sabia bien si ese era el sitio,
nunca habia ido... como la ama de Aitor, mi osaba, era otra excepcion, necesitaban
ver a Peru cada cierto tiempo y nos parecia bien”. (Ana)
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5. El duelo/la crisis

En las encuestas realizadas por Ponte et al. (2012) para la investigacion “sobre los
procedimientos profesionales, las vivencias y las necesidades de los padres cuando se les
informa de que su hijo tiene una discapacidad o un trastorno del desarrollo”, muchxs
madres/padres describian la llegada de la noticia de la discapacidad de su hijx
como “el momento mds doloroso de su vida, una situacion de conmocion y angustia en la
que emergen y se confunden sentimientos y pensamientos, experimentados de una manera
tan intensa que a wveces les cuesta identificarlos y reconocerlos” (2012:09). Lxs
madres/padres “anticipan un cambio profundo y negativo en su realidad y en su proyecto
de vida pero, como es natural, les cuesta imaginar ese nuevo escenario” (ibidem).

El estudio afirma que la presencia de una discapacidad en la realidad de unx hijx
siempre es una acontecimiento no deseado y se siente de manera semejante a una
pérdida muy grave e irrevocable, como la de la pérdida irreparable de los seres
queridos, ya que esta estrechamente ligado con la preparacién psicoldgica para
hacerse madres/padres, la intensidad del vinculo afectivo que ya habian
establecido con el/la nifix que deseaban tener y que ahora consideran “perdido”
(Ponte et al. 2012).

“Tiene un efecto ‘demoledor” sobre sus idealizaciones, todo un mundo de ilusiones,
un proyecto de vida ya muy elaborado, que habian ido construyendo durante meses
y que se les desvanece en un instante, en muchos casos justo cuando se encuentran
al borde de empezar a concretarlo, una vez que se ha producido el acontecimiento
que debia marcar el proceso: el nacimiento de un hijx”. (Ponte et al. 2012:71)

Ademas del tipo discapacidad, su intensidad y caracteristicas, hardn que cada
madre y padre asimilen la noticia de manera diferente, lo que hace de esa situacion
algo variable y personal (Ponte et al. 2012).

5.1. Diferentes reacciones ante el hecho traumatico

Cuando naci6 Peru, la noticia de la gravedad de sus estado fue devastadora para
las ilusiones que Aitor y Ana tenian en torno a su paternidad/ maternidad.
Realmente lo vivieron como una repentina y terrible pérdida, ya que Peru nacio6
muy grave y las médicas les recomendaron que se hicieran a la idea de perderlo.

A Ana le habian intervenido quirtargicamente, nadie le habia informado de nada y
cuando iba hacia la habitacion (tras la sala de despertar) vio a su pareja en el pasillo
llorando, “le pregunté con inquietud dénde estaba Peru y me dijo que estaba yendo a verlo,
que no estaba bien y que estaba en la sala de cuidados intensivos de neonatos”, y con esa
noticia el celador la llevd a la habitacién que le habian asignado en el Hospital
Materno-Infantil.

“No salia de mi estado de shock, no recuerdo cuando bajo Aitor, ni lo que me dijo,
solo recuerdo que cuando mi postoperatorio me lo permitio subimos juntos a la sala
donde estaba mi bebé. (...) Nos recibio una médica pediatra muy joven, que
recuerdo que me dijo que habia hecho bien en subir, que habia muchas madres que
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no querian ver a sus hijos en ese estado, yo no entendia nada... y me llevaron
donde mi bebé. Era un cuerpito pequeiio, muy blanco, delgado, lleno de tubos,
vias... me dijeron que lo habian enfriado”. (Ana)

Esa noche la pasaron “confusos, muy tristes, no nos podiamos creer lo que nos estaba
pasando” y “yo lloraba” (Ana).

Los dias de ingreso Ana los pasd con sentimientos de “conmocion, angustia y
ansiedad”. Hasta entonces Ana se habia sentido una mujer con suerte, afortunada en
la vida, y este hecho le trastocaba su realidad, su manera de comprender la vida.
No entendia qué habia sucedido, por qué habia sucedido y por qué a ellxs... estaba
desconcertada y muy desorientada.

“Aitor se pasaba todo el dia conmigo salvo a las tardes que iba a casa. Entonces
venia mi ama para estar conmigo, la recuerdo nerviosa, sacindome temas varios,
pero yo solo lloraba, yo solo queria llorar y especialmente con ella porque con Aitor
intentaba no llorar tanto para no entristecerle mds. Nadie mds subid de visita, no
quise ver a nadie, no queria hablar con nadie, solo con Aitor y mi ama, y Peru
claro”. (Ana)

Ana vivia un doble dolor, ademas del psicoldgico que le tenia conmocionada, tenia
que superar el fisico. Los primeros dias vivio anclada en la cama del hospital, en
reposo, para el buen cierre de la herida de la cesarea y con el “deber” de sacar leche
con el sacaleches (lo describe como “una tortura”), para “no perderla en el caso de que
el nifio lo necesitara”. Aitor también lo veia asi:

“Yo tenia la sensacion que estabas mds afectada que yo, y mds afectada en todas las
situaciones (...) no solo tenias que superar el hecho de que naciera Peru y esa
situacion, sino que fisicamente también tenias otros impedimentos que superar, y
psicolégicamente supongo que también, pero fisicamente, pues el tener las heridas
del parto, posteriormente tener el hecho de mantener la leche para poder
posteriormente ddrsela a Peru, que eso también fue un proceso muy duro, tener que
asumir que no salia mucha leche, quiero decir... tenias un trabajo fisico y mental
mucho mds complicado que el mio. Yo de un dia a otro no habia tenido ninguin
cambio fisico, psicolégico mds alld que, de que Peru estaba en una situacion
complicada, y tii también”. (Aitor)

Aitor afrontd esos dias desde una perspectiva “pragmdtica”. Sentia un inmenso
dolor por el estado de Peru, pero al ver a su pareja “con mds trabajo”, se centrd en
“apoyarla y avanzar”:

“Yo sin darme cuenta creo que adopté una situacion bastante, bastante pragmdtica,
(...) pero intentando dar apoyo a mi pareja, y olvidindome un poco de mi, de hecho
creo que lo hice de una manera totalmente inconsciente, y afrontando las cosas con
total pragmatismo, y bueno, pues alegria segiin ibamos saliendo del paso pero, pero
sin sentir, no sé como decirlo, pues eee, sin dolor, no... no sé cémo decirlo”. (Aitor)

Es interesante ver las diferentes reacciones de Aitor y Ana ante la mala noticia del
estado grave de su hijo recién nacido. Aunque Ixs dos sentian un inmenso dolor
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por la ‘pérdida’ del hijx deseado (tal y como lo explican en Ponte et al. 2012, muy
aplicable a este caso), la reaccién de cada unx fue diferente. Mientras que Ana, con
su ‘doble dolor’, se sentia desconcertada y desorientada, sin capacidad de entender
y ni decidir qué hacer y como afrontar la situacion, Aitor ‘actuaba’ (de accion). Lo
hacia con total “pragmatismo”, se centrd en su hijo y en su pareja, asumio el papel
de “no pensar y hacer”.

“si es verdad que hubo momentos en los que yo estaba solo y entonces por ejemplo
cuando volvia a casa, estaba solo en casa y se me hacia duro, era una situacion
dura, pero en el momento en el que yo ya no estaba solo, no estaba en casa y tenia
que estar, pues yendo a la residencia, estando con mi pareja, visitando a Peru tal y
cual... todo eso desaparecia porque, porque era una situacion... no sé si seria una
situacion de emergencia, pero una situacion en la que habia que estar sin pensar, no
pensaba en ese momento”. (Aitor)

Esa manera de actuar de Aitor, en esta situacion podriamos relacionarlo, ademas
de con su personalidad, con el género, es decir, con las actitudes y los roles que nos
hacen ir asumiendo en nuestra socializacion a hombres y mujeres que se aplican, en
este caso, ante la maternidad/paternidad. Aitor en cierta manera se veia en ese acto
como un actor secundario, incluso quizds ayudado por las personas de alrededor.
El protagonismo se lo llevaba, ademas de la criatura, la madre. Como si el nifo
fuera mas de ella que de €l (el padre), siguiendo con ese pensamiento de fusion de
madre e hijo del embarazo y con el omnipresente instinto materno de fondo. Los
roles seguian mandando, las construcciones que nos dicen ddénde estar, incluso
cémo actuar en cada situacion volvian a ser protagonistas. Aitor actué de manera
‘racional’, y Ana sin embargo de manera ‘sentimental’. “No sentir y actuar” versus
“solo llorar”.

Este proceso de crisis no fue acompanado por Ixs profesionales, ni aun cuando lo
solicitaron expresamente el ultimo dia del ingreso de Ana. La psiquiatra que
acudié a la llamada les dijo que no les podia ayudar, que ella solo estaba de
guardia. Esta es la respuesta con la que se han estado encontrando una y otra vez
Aitor y Ana durante todo el proceso.

“La discapacidad origina una crisis familiar, y debe contar con el apoyo de las
instituciones y de los profesionales”. (Cunningham y Davis, 1988, en Sancho y
Quero, 2013)

5.2. Un largo proceso de lucha

Inés y Jon disfrutaban de su deseada y muy buscada maternidad y paternidad en
casa. Habian pasado 9 meses desde el nacimiento de Adur cuando Inés, que es
quien mas cuidaba de su hijo, como ya he senalado, empezo6 a sospechar que algo
le pasaba:

“Era tranquilo, un nifio tranquilo, comia, jugaba, pitos y flautas, pero claro...
entonces empiezas a que... tii a lo mejor tienes un libro y a los cudntos meses tiene
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que hacer esto, ‘pues serd el muiieco porque el mio no’, yo le decia a Jon ‘esto no...
no me concuerda’, y ya como a los 9 meses ya me lo vieron y los médicos nos
dijeron que le iban a dar un tiempo para ver si reaccionaba, que hay nifios que les
cuesta mds hacer”. (Inés)

La madre y el padre de Adur cada vez estaban mds preocupadxs, la pediatra les
habia dicho que estaba bien, que habia que darle mas tiempo, pero no, ellxs sabian
que algo no iba bien, Adur no hacia lo que hacian otros nifos...:

“No se sostenia, o sea, le ponias sentado y se tiraba para delante, para atrds y
entonces tocaba estar poniéndole cojines (...)". (Inés)

Volvieron a la pediatra muy nerviosxs contandole que a su hijo le pasaba algo, algo
malo; entonces esta les derivo a un Centro de valoracion de dependencia y
discapacidad?’, Txara 2, y es ahi donde les remiten a ASPACE:

“Cuando nos dicen que nos remitian para que le hicieran una valoracién en
ASPACE, me dijo Jon, ; ASPACE? (...) yo no sabia qué era ASPACE [la madre
de Adur es de fuera] me dijo Jon, eso es para nifios especiales, y yo eeehhhh???
¢Coémo que es para nifios especiales, qué es lo que pasa?(...) claro yo miré por
internet (...) y jmadre mia, qué pasada!, claro te impacta un poco el que te digan
eso”. (Inés)

Adur empieza a acudir a sesiones de Atencion Temprana® en ASPACE, pero nadie
les dice qué tiene. Le empiezan a hacer pruebas y todas salen negativas. La madre y
el padre lo estan pasando muy mal y no saben qué mads hacer por su hijo:

“Es un poco duro porque claro, ves ahi la evolucién del resto de los nifios que estin
ahi evolucionando y a Adur le ves el dia a dia y le ves que estd siempre tumbado en
el suelo, estd babeando, no hace una cosa acorde a la edad que él tiene, entonces
pues eso es un poco duro la experiencia porque claro, no hace ni amago de andar, no
hace ni un amago de gatear, no hace nada, estd el nifio todo el dia sentado en el
suelo o tumbado en la cama, pues entonces...”. (Jon)

Pasa el tiempo y sigue sin diagndstico, entonces la pareja angustiada decide llevar a
Adur a un médico privado, con la sorpresa de que este también les dice que el nifio
esta bien y que siga yendo a ASPACE.

“Todas las pruebas que le han hecho, todas las pruebas que han dicho ellos que hay
que hacer, todas se las han hecho y todas han salido bien”. (Inés)

Un estudio realizado por Anette Hauskov Graungaard y Lotte Skov (2006) (estudio
cualitativo sobre las reacciones, afrontamiento y necesidades de Ixs madres/padres
de recién nacidxs con discapacidad severa), considera crucial para Ixs

2 Un centro del Dpto. de Politicas Sociales de la Diputacién Foral de Gipuzkoa.

% Conjunto de intervenciones dirigidas a la poblacién infantil, a la familia y al entorno, que tiene como objetivo dar
respuesta lo mas pronto posible a las necesidades transitorias o permanentes que presentan Ixs nifixs con trastornos en
su desarrollo o que tienen riesgo de padecerlo. Estas intervenciones, que deben considerar la globalidad del nifix, han
de ser planificadas por un equipo de profesionales de orientacidon interdisciplinar. Mas informaciéon en
www.aspacegi.org
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madres/padres el eje seguridad/incertidumbre que ofrece el diagndstico que les
dan, ya que las vivencias y las posibilidades de afrontamiento estdn muy
influenciadas por el proceso diagnostico y la seguridad en el diagnodstico
establecido. Por lo que la busqueda de una buena definicion diagndstica es una de las
mayores preocupaciones de Ixs madres/padres “por su relacion con el desarrollo de
una imagen mds clara y menos oscilante de la nueva situacion, lo que les permitiria tener
mds confianza y comprension de las tareas que afrontan y de sus posibilidades de actuacion,
superando la desesperanza y la impotencia” (Ponte et al., 2012).

Pero la mayoria de las veces no dan un diagnostico claro, en el caso de Adur solo
les dicen que tiene un retraso psicomotor:

“Estdbamos un poco desconcertados, porque unos hacian una valoracién, otro hacia
otra valoracion y al final pues no sabias por qué camino tirar(...) yo e Inés lo
vivimos muy mal porque no sabes qué hacer, tienes un nifio pequefio de apenas afio
y medio y la verdad es que se vive... pues un poco triste”. (Jon)

A pesar de que ambos compartian el dolor, la angustia y ansiedad de la
discapacidad de su hijo, unido a lo comentado anteriormente sobre los roles que
mujeres y hombre asumimos en la maternidad/paternidad por mandato del sistema
sexo-género, Inés considera que su vivencia del hecho traumatico fue diferente a la
de Jon:

“A mi como madre me cuesta mds porque... yo lo he tenido aqui y... (...) como
mujer la experiencia como padre y madre es diferente (...) yo como mujer... porque
nosotras yo creo que tenemos un cariiio mds especial hacia el hijo, ;no? Yo creo que
si, para mi, si”. (Inés)

Esta cita estda intimamente relacionada con la construccién de la maternidad en base
a unas supuestas caracteristicas naturales de las mujeres distinta a las de los
hombres, donde todas desean ser madres, condicion necesaria para lograr
satisfaccidon emocional (Royo, 2011). Una construccion de maternidad ligada a lo
que Sharon Hays (1998: 177) denomina «ideologia de la maternidad intensiva»
desde la que se piensa que “la crianza de una criatura requiere mucho esfuerzo y dedicacion
cotidiana a fin de atenderla carifiosamente, escucharla, intentar descifrar sus necesidades y
deseos, luchar para responder a sus necesidades y anteponer su bienestar a la propia
conveniencia” (Royo, 2011:24). O a lo que Patrice Di Quinzio (1999) denomina
«maternidad esencial», que es “la atencion exclusiva y desinteresada de la madre,
basdndose en las caracteristicas psicoldgicas femeninas de empatia, reconocimiento de las
necesidades de las demds personas y autosacrificio” (ibidem).

Inés y Jon no tuvieron tampoco a nadie que les ayudara a gestionar los
sentimientos generados por la noticia de la discapacidad de su hijo. Ellxs con su
propio apoyo han conseguido continuar hacia delante:

“Nos apoyamos mutuamente y que si oye, pues hablamos las cosas, me dice ‘como
te sientes hoy” y yo, ‘pues hoy me siento bien’, ya ahora porque lo llevamos un poco
mejor, y nosotros en cada momento pues oye, apoydndonos el uno al otro, pues
hemos ido sobrellevando las cosas”. (Inés)
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5.3. Mirar hacia delante... siempre

A pesar de las situaciones dificiles vividas (y las que les quedan todavia), las dos
familias han aprendido a vivir con sus hijos y sus discapacidades.

Cada vez estdn mas alejados de los primeros efectos generados por la situacion
traumatica. Dario Pdez, Elena Arroyo e Itziar Fernandez (1995) destacan entre esos
primeros efectos, el de los recuerdos repentinos y repetidos de la experiencia (en
flashback diurnos y suefios). Este es uno de los efectos que mds angustia puede
generar en las personas que han vivido un hecho traumatico, el ser perseguidx por
este, el lograr olvidarlo en el consciente, pero no en el inconsciente. Cuando la
persona cree haberlo superado o estar por lo menos en proceso de superarlo, el
recuerdo ataca por la noche, cuando mas vulnerable se estd, generando mucha
angustia y ansiedad.

“Los primeros dias se repetian en mi cabeza como un bucle las escenas del dia del
nacimiento de Peru, una, y otra, y otra vez. No paraba de oir las frases que me
dijeron o escuché aquel dia, constantemente, supongo que intentando buscarle
sentido, entenderlo. Pero estas escenas se siguieron repitieron en mi cabeza durante
meses, incluso arios. La mayoria de veces a la noche, al acostarme, siempre me
venian, siempre me atormentaban... la media hora de la ginecologa; en el paritorio
mientras intentaban llegar a Peru; cuando me separan de Aitor; el anestesista
diciéndome que solo le escuchara a él, solo a él; Aitor llorando en el pasillo; mi bebé
tendido en la camita lleno de tubos... una y otra vez, una y otra vez... siempre las
mismas escenas, atormentindome, durante meses... Luego con el tiempo
empezaron a venir con menos frecuencia, dos- tres veces a la semana... 2-3 veces
cada quince dias... y ahora, tras casi 5 afios, de vez en cuando todavia vienen para
acomparniarme”. (Ana)

Otro de los efectos es el de evitar pensar o sentir en relacion a ello (Pdez et al,,
1995). Este trabajo de investigacion es la prueba de que este otro efecto también ha
sido superado o est4 en estado de superacion.

“Peru tiene 4 afios y ahora puedo pensar en lo que paso... que yo hasta hace poco,
no... lo tenia borrado, yo tenia el embarazo si, lo de la tripita y tal, pero todo lo
posterior, yo lo tenia... como... mejor no mirar atrds... y 4 aiios me ha costado
mirar atrds”. (Ana)

Péez et al. (1995) describen tres diferentes mecanismos de busqueda de significados
para superar el hecho traumatico. Los expongo aqui porque considero que los tres
han sido aplicados en mayor menos medida por Ixs componentes de estas dos
tamilias. El primero es autoresponsabilizarse de lo ocurrido, que es una manera de
confiar que el mundo sigue siendo benevolente y que la propia persona ha sido
quien ha provocado la situacién, lo que permite pensar que sigue controlando el
mundo y su vida (aplicando la teoria de Janoff-Bulman, 1992):
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“Siempre me he sentido culpable de alguna manera de lo que le habia sucedido a
Peru, no sabia como ni por qué, pero habia sido dentro de mi y esa sensacion de que
quizds fui yo, no me la quitaba nadie”. (Ana)

“Yo me ponia a pensar... podia haberlo evitado... pero al final te dices pero como, si
yo creo que he hecho todo lo que razonablemente he podido, entonces si tii te pones
a echarte la culpa, va a ser peor (...) a ver, tii ya le has dado la vida y o sea ya creo
que es mds que... venga como venga, pues oye, es tu hijo”. (Inés)

Esta culpabilizacion solo la han sentido las mujeres, entre otras cosas, porque el
embarazo ha sido en su cuerpo, los padres en ningiin momento han pensado
que la culpa podia ser de ellos, “no, desde el momento de no tener la sensacion de
haber hecho mnada conscientemente que mno hagan otros padres, ni nada
contraindicado...”. (Aitor)

El segundo mecanismo de busqueda de significados es el de la comparacién social
con otrxs que estan peor que unx:

“Y eso que Adur tampoco es que tenga... a nivel... o sea porque habrd otros nifios
que tendrin... yo le digo a Jon, habrdn tenido peores embarazos y peores
experiencias (...) nosotros, Adur tampoco es que esté muy...”. (Inés)

Y para finalizar, el mecanismo de reevaluar el hecho bajo un aspecto positivo,
pensando que este le ha permitido aprender nuevas cosas de si mismx y de la vida:

“Yo creo que si hubiera tenido un hijo... normal, pues si tienes un hijo pero... no
sé, a mi me da ese punto de que como madre de un nifio diferente, es como sentir ese
amor de madre, de estar... no sé¢”. (Inés)

“Gracias a Adur estamos aprendiendo un montdn de cosas que antes no sabiamos”.

(Jon)

6. Los cuidados v las relaciones de género

Tal y como se expone en el apartado de justificacion, el nacimiento de un/a hijx con
lesién cerebral rompe con todas las expectativas que la familia habia creado. A
pesar de que esta criatura vaya a ser tan querida como cualquier otra y Ixs
familiares vayan a tener también experiencias positivas y enriquecedoras, el
nacimiento de un/a hijx con lesion cerebral va a obligar a las familias a afrontar una
vida de cuidados intensos, especificos y de larga duracion. Es importante tener en
cuenta que, como ya he sefialado en distintas ocasiones, “el cuidado no representa lo
mismo en todos los casos” (Saitua y Sarasola, 1993:27; en Esteban 2017:1)

En esta investigacién por tanto partimos de la premisa de que los cuidados de
Adur y de Peru no son exactamente los cuidados que necesitan la mayoria de nifios
de 4 anos, sino que son cuidados especificos, rutinarios y que requieren mucho
esfuerzo fisico y psicoldgico.
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6.1. Quién cuida a Ixs nifixs con lesion cerebral

La respuesta es rotunda, la familia y solo la familia. Incluso aun siendo estos
cuidados, como ya hemos comentado, especificos, intensos... es la familia quien se
encarga de ellos. El Estado no tiene, por lo menos en la Comunidad Auténoma de
Euskadi, ningtin centro o servicio publico que atienda a estas criaturas, delegando
estos cuidados en la familia y en las asociaciones creadas por familiares de
afectadoxs (mds o menos subvencionadas), como ASPACE (Asociacién de Ayuda a
la Paralisis Cerebral), que es la principal entidad que ofrece asistencia a las
personas con lesidn cerebral.

A la pregunta de, “;ademas de ti y Jon, quién atiende a tu hijo?”, Inés responde:

“Nadie, si no estoy yo, estdn los abuelos, pero los abuelos tampoco es... la que le
atiende soy yo porque soy la que mds estoy con él...luego estd ASPACE...”.

Por tanto, las criaturas con lesion cerebral son cuidadas por sus familiares y en
mayor medida, tal y como afirman numerosos autoras (Comas, 1993; Duran, 1999;
Esteban, 2003; Carrasco, 2011...), por las mujeres, en este caso, las madres.

“Quién mds se ocupa de Adur es mi mujer, Inés, porque tiene tiempo libre y va a
las noches a trabajar (...) tiene horario nocturno”. (Jon)

En este caso Inés trabaja de noche (media jornada, de 21h a 1h), mientras su hijo
Adur duerme. Pero también es ella la que le despierta, le prepara y le lleva a la
parada de autobus a primera hora de la mafiana para que acuda a la escuela. Es
decir, Inés cuida de Adur durante el dia, lo acuesta, va a trabajar, y lo despierta,
siempre con el apoyo de su marido, cuando estad en casa, ya que este tiene una
jornada laboral de 12h con turnos rotativo de mafnana y noche: “Porque Jon siempre
todo lo que sea con Adur él estd ahi y si no tiene que dormir, lo cuida...”. (Inés)

La familia de Peru se organiza de manera mas equilibrada en el cuidado de este:

“Tenemos de una manera bastante equitativa el orden del dia y luego el fin de
semana igual, nos lo repartimos, nos lo repartimos en cuanto a cuidados pero yo
creo que de manera, de manera bastante equitativa.(...) Ana pues, es la cabeza
pensante y yo funcion de una manera mds ejecutiva, de hacer cosas mds que pensar,
soy poco consciente de las cosas que hay que hacer tanto de Peru como de la casa,
pero si se me dice hago de todo”. (Aitor)

Los padres de las familias de este estudio podrian entrar en lo que denominamos
“nuevas paternidades” que supone un modelo de relacion con los hijos mas
comprometido con la crianza y el cuidado cotidiano (Meil, 1999:113, en Royo 2011:47).
Digo que “podrian entrar” ya que este término de “nuevas paternidades” se utiliza
sobre todo para referirse a los hombres que deciden “voluntariamente” participar
en el cuidado de sus hijxs, pero en este caso concreto, donde las criaturas tiene una
lesidén cerebral, no sabemos hasta qué punto el involucramiento es “voluntario” u
“obligado”, ya que es muy probable que la discapacidad intensifique la paternidad.
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Pero en cualquiera de los casos, los dos padres de esta investigacion estan
realmente comprometidos con la crianza de sus hijos, e incluso compartiendo esta
de manera equitativa con su pareja (en el caso de la familia de Peru).Este tipo de
paternidades rompen con las pautas tradicionales donde el padre es solamente el
proveedor de ingresos, lo que permite establecer relaciones de género mds
equitativas (Royo, 2011).

Pero esta “nueva paternidad” no es garante de unas relaciones equitativas en la
pareja, ya que existen las inercias de género y resistencias a la igualdad en la
organizacion doméstica (Del Valle, 1998:61; en Royo 2011:84), asi como los nuevos
conflictos que se crean en relacion con el reparto del trabajo familiar (Beck y Beck-
Gernsheim, 2003:190; en ibidem):

“La cuestion del trabajo doméstico, quién debe hacerlo y hasta dénde todos los
miembros del hogar deben colaborar en él, es hoy uno de los temas mds conflictivos
que se plantean en el seno de las familias, uno de los motivos de friccion mds
seguros y recurrentes en la mayoria de las parejas (...)un territorio en permanente
discusion, un espacio donde se estdn produciendo cambios importantes, pero donde,
al mismo tiempo, las resistencias a la consecucion de la igualdad son consistentes y
tenaces”. (Subirats, 1993: 299, en Royo 2011:85)

En una cita arriba transcrita Aitor acepta que es su pareja la que organiza las cosas
de la casa y de la crianza: “Ana pues, es la cabeza pensante y yo funcién de una manera
mds ejecutiva”; e Inés, cuando se le pregunta si su pareja ademds de ayudar con el
cuidado de Adur, ayuda en casa, responde que es ella la que realiza esas tareas:
“Yo, yo, (...) por eso digo yo que menos mal que tengo ese horario, es sacrificado pero yo
digo que si, que si, que si”.

6.2. Como son estos cuidados

Estos cuidados, ademds de especiales e intensos (repetido ya varias veces en el
documento), son cansados, repetitivos, absorbentes, estresantes, a veces frustrantes,
otras veces todo lo contrario, triunfantes, desmotivantes, y motivantes... pero sobre
todo son cuidados que se hacen en soledad.

Unido a esto, Ana Madrigal (2007) en su estudio sobre “las familias ante la paralisis
cerebral”, incide en la importancia de “dotar a los cuidadores de los recursos personales
y sociales suficientes para que la atencion de estas personas no se convierta en una tarea
absorbente para el cuidador/a” (2007:01).

“Peru no es que sea una persona dificil de cuidar, pero tampoco es fdcil.
Empezamos porque no anda, por lo que hay que llevarlo de una lado a otro, pero eso
no es suficiente, porque para Peru, la vida es un juego, es decir, siempre tiene que
estar haciendo algo y con alguien. Si no estd en la ventana de pie (con alguien
atrds), estd saltando (con alguien sujetdindole), o sino comiendo (que también hay
que ayudarle), vistiéndole, bafidndole... siempre tienes que estar con él y ademds o
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cantando o saltando, siempre haciendo cosas varias que le entretengan porque si no
se queja”. (Ana)

No hay que olvidar que estas criaturas, legalmente tiene el grado III de
dependencia, es decir, son “Gran Dependientes”, lo que significa que segun las
instituciones son personas que por “su pérdida total de autonomia, necesitan el apoyo
indispensable y continuo de otra persona” (art. 26 del la ley de dependencia)®'.

“Si que es verdad que el cuidado de Peru requiere mucho esfuerzo, cansa mucho,
porque mds alld de que... de que tenga unos cuidados normales, también
fisicamente pues ahi yo creo que no nos damos cuenta pero fisicamente supone que
tienes que estar llevando a alguien que ya tendria que estar andando, en todo
momento, a todas partes, en brazos, pues, pues, pues, pues, hay que estar ahi”.
(Aitor)

“Son quince kilos que tienes que transportar, yo todavia lo llevo bien, pero Inés...
ya se lo va pensando... y que no se enfade, porque cuando se enfada es mds dificil de
controlar...”. (Jon)

Estas criaturas con trastorno neuromotor, ademas de alteraciones del tono
muscular, la postura y el movimientos, también pueden sufrir problemas
cognitivos, de comunicacidn, crisis conclusivas y sensoriales (Madrigal, 2007).

Como consecuencia de estos, uno de los mayores riesgos que existen en los
cuidados de ninxs con lesion cerebral, es que la madre y el padre se conviertan en
terapeutas. Cuando se tiene un/a nifix con lesion cerebral, la familia se inicia en un
mundo de medicina y tratamientos donde por la falta de coordinacion entre Ixs
diferentes profesionales y la falta de un lugar de orientacion obliga a esta a adquirir
conocimientos y destrezas en las nuevas necesidades de sus hijxs, con el riesgo de
crear un ambiente familiar marcado por las pautas médicas, en detrimento del disfrute
de una relaciéon madre/padre al margen de la intervenciones terapéuticas (Madrigal,
2007).

Ante la pregunta de si se consideran terapeutas de sus hijos, los padres responden
lo siguiente:

“Siento que tengo que tomar conciencia sobre... sobre cosas que te dicen los
terapeutas y repetir patrones y...”. (Aitor)

“Si, la verdad es que si, como son nifios al final de rutinas... sequimos un poco las
rutinas que llevan en el colegio [ASPACE]". (Jon)

Incluso pueden ver su cabeza como las que mas saben sobre sus hijos y sobre sus
patologias, en este caso las madres...:

“Yo creo que la médica eres tii, la que mds o menos sabe...”. (Inés)

31 Mas informacion sobre la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién a las
personas en situacion de dependencia en https://www.boe.es/buscar/pdf/2006/BOE-A-2006-21990-consolidado.pdf
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“Cuando Peru tiene una crisis, soy yo la que dirige la conversacion con Ixs de la
ambulancia. Cuando vienen, sé qué datos necesitan incluso antes que ellxs (que es
probable que nunca hayan estado en esa situacion). Y lo mismo en urgencias, he
aprendido en plena crisis convulsiva de mi hijo (aun estando yo muy nerviosa) a
recaudar los datos que posteriormente me van a solicitar y cuando llego a urgencias
les digo de manera ordenada. Al final, somos nosotrxs Ixs que mds experiencia
tenemos”. (Ana)

Ante esta situacion, ambas familias han desarrollado estrategias propias de
autoatencion, al margen de Ixs profesionales e instituciones:

“La autoatencion, en nuestro caso es vital y constante. Llegas incluso a gestionar
una crisis donde tu hijo pierde el conocimiento sin ir a urgencias por no hacerle
pasar ese mal trago. Pero entonces tii haces de médica, estas alerta, miras los
sintomas, color, respiracion...”. (Ana)

6.3. Con qué apoyos cuentan

Las familias con ninxs con lesidén cerebral necesitan tener apoyos para que estos
cuidados no se conviertan en una tarea excesivamente absorbente y aparezca el
‘sindrome del cuidador quemado’ por agotamiento, y desgaste fisico y psicoldgico
de la cuidadora principal.

Estos apoyos nuevamente hay que buscarlos dentro de la familia, en las abuelas y
abuelos, o incluso en un tio abuelo:

“St, tengo a mis padres, nos cuidan al nifio, cuando yo estoy en el turno de noche,
sino es imposible, necesitariamos a una canguro, (...) aungue son un poco mayores,
tiene setenta y cinco afios, mi padre, mi madre setenta y dos, me lo cuidan
gustosamente (...) encantados de cuidar al nieto”. (Jon)

“Principalmente mis padres porque dos dias a la semana nos liberan, y da igual
cudndo, para lo que queramos que estdn ahi, y de hecho si cualquier noche
queremos hacer cualquier cosa, las tinicas personas con quién dejariamos a Peru
seria con mis padres, iqual también porque... porque mi madre es enfermera y tiene
la sequridad de estar con él, aparte de que le quiere muchisimo... pero igual es una
de las pocas personas también que se ve con sequridad por el tema de las crisis...”
“Y luego estd (...) Kepa [tio de Ana que vive en el piso de arriba] que todas las
noches nos ayuda y de hecho para mi ha sido una ayuda muy muy grande cuando
has estado en el Mdster y me he tenido que encargar de Peru solo durante el
invierno, pues él me ha apoyado muchisimo porque estar con Peru solo, requiere un
trabajo tremendo y cada vez que le dejas en un sitio, tienes que estar pendiente de
él... pues con su apoyo ha sido todo mucho mds, mucho mds relajado”. (Aitor)

Las dos familias han encontrado apoyo en las abuelas y los abuelos o parientes
cercanos, pero estos apoyos no van a estar siempre, por lo menos de esta manera,
ya que todxs son personas con cierta edad, y es probable que en breve no puedan
hacerle frente a las exigentes necesidades y esfuerzos que requiere un nifio con
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discapacidad severa, como la de cargar con él de un lado para otro. Las criaturas
cada vez van a pesar mas y Ixs abuelxs cada vez van a ser mas mayores... y
entonces ;qué pasara?

7. Los servicios. La gran ausencia del Estado

7.1. ASPACE (Asociacion guipuzcoana de ayuda a la paralisis cerebral y
alteraciones afines)

Las dos familias del presente trabajo llevan a sus hijos diariamente a la Asociacion
Guipuzcoana de Ayuda a la Pardlisis Cerebral y alteraciones afines (ASPACE
Gipuzkoa), donde estan escolarizados en “educacion especial” (el centro tiene un
convenio con el Departamento de Educacion del Gobierno Vasco, el cual lo habilita
como centro concertado de educacion especial) y ademads reciben tratamiento de
fisioterapia, hidroterapia y logopedia. Ambas familias fueron derivadas a esta
asociacion a partir de diferentes administraciones publicas: en nuestro caso, la
derivacién la hizo el neurdlogo pedidtrico de Osakidetza, y a la otra familia, la
meédica del centro de valoraciones de discapacidad y dependencia de la Diputacion
Foral de Gipuzkoa.

7.1.1. Nacimiento de ASPACE

ASPACE Gipuzkoa® es una asociacion creada en 1971 por familias de personas
afectadas de pardlisis cerebral y alteraciones afines®. Es una entidad privada,
altamente subvencionada, gestionada por familiares en ultima instancia y es quien
en el territorio histérico de Gipuzkoa atiende y da servicios a las criaturas (y
adultxs) con paralisis cerebral (y alteraciones afines). 3*

“Un grupo de padres de nifios enfermos con Pardlisis Cerebral, tiene el propésito de
reunirse el domingo dia 14 del corriente a las 12 horas en el Local Parroquial de la
Sagrada Familia de Amara. Se trata de una primera toma de contacto para estudiar
en lineas generales la situacion actual de los nifios y familias afectos de este proceso
y establecer un plan de actuaciones futuras. Se invita cordialmente a todas las
personas interesadas en acudir a este acto”. (“La voz de Esparia” 4.12.69)

32 ASPACE Gipuzkoa da servicio a la provincia de Gipuzkoa. Cada provincia tiene su propia asociacién, al igual que la
mayoria de CCAA, cada una nace y desarrolla de manera independiente a las otras, aunque tomadas entre ellas como
referencia. Por ejemplo, cuando en 1971 se constituyé ASPACE Gipuzkoa, solo existia una tinica experiencia pionera en
Barcelona y esta fue su referente. En Bizkaia se constituyd en 1978 y en Alava en 1989. A partir de ahora a ASPACE
Gipuzkoa lo llamaré ASPACE.

3 A pesar de que yo defienda el uso del término “lesién cerebral” tal y como he explicado mas arriba, al referirme a
ASPACE, teniendo en cuenta que ellxs hablan de “personas afectadas de paralisis cerebral y alteraciones afines”,
utilizaré el término “personas con paralisis cerebral”.

3 Obtenido del libro: ASPACE, veinticinco afios con Gipuzkoa (1995)
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Este es el anuncio que un/a padre/madre (con el apoyo del pediatra de su hijx)
puso en “La voz de Espafia” y origen del nacimiento de ASPACE, que lo hace por
“la firme voluntad de un grupo de padres/madres que trabajaron para lograr que nifios/as
con necesidades de apoyo recibieran un tratamiento ajustado a sus necesidades”%. Estas
tamilias, “con mds voluntad que medios y con mds entusiasmo que conocimiento”, como
cuentan ellxs, ante la ausencia de servicios de atencidn especiales para sus
criaturas, se ven obligadas a crear una asociacion y a poner en marcha un centro (el
primero es el de Donostia, al que van los dos nifos del estudio) con un claro
enfoque rehabilitador, donde se oferta(ba) ademas de tratamientos de fisioterapia,
logopedia y terapia ocupacional, escolaridad y actividades de la vida diaria entre
otras.

Al poco tiempo de la puesta en marcha de este primer centro de Donostia, se ve la
necesidad de ampliar los servicios a otras comarcas guipuzcoanas, asi como de
extender los programas para adolescentes y adultos, siempre con una nocién

predominantemente rehabilitadora>®.

Segun pasaban los afios se identificaban nuevas necesidades a las que se intentaba
dar respuesta: servicio integral a Ixs nifixs con pardlisis cerebral, servicio de
adultxs; diferentes estudios como el de "Perinatalidad y Prevencion” que finaliza
con un manual "Nacer en Gipuzkoa”; formacién de fisioterapeutas en el marco de
la paralisis cerebral; la comunicacion con el Sistema Bliss® para las personas que
tenian dificultades de comunicacién; viviendas para personas adultas con paralisis
cerebral, primero en Donostia y después en diferentes lugares de la comarca;
centros de dia para adultxs ; servicio de diagndstico, servicio de atencién temprana;
vivienda especifica para nifixs; aula estable en colegios...

En la actualidad ASPACE cuenta con 308 profesionales (84% mujeres), que dan
servicio a 496 personas (48%, son mujeres) en 16 centros ubicados lo largo de la
provincia de Gipuzkoa. Un dato relevante es que el 75% de Ixs usuarixs de
ASPACE tiene un Grado III de Dependencia (entre 75 a 100 puntos de 100), es
decir, son muy dependientes.

7.1.2. Servicios y programas de ASPACE

Hoy, la asociacion, que tiene como fin “mejorar la calidad de vida de cada persona con
pardlisis cerebral y alteracion afin y de sus familias, desde un compromiso ético,

% Toda la informacion referida a la historia, fines, valores, plan estratégico, actividades, servicios... esta sacada de su
pagina web www.aspacegi.org

% A pesar de trabajar también la educacién y posteriormente la prevencién, ocio, deporte y terapia ocupacional entre
otros, siempre se le ha dado a la rehabilitaciéon la maxima importancia por su estrecha relacién con la autonomia
personal.

37 Los simbolos Bliss son simbolos grafico visuales que representan significados. Utilizan formas bdsicas para la transmision de
significados. Los simbolos se combinan de diversas maneras formando asi nuevos significados, con lo que se crea un sistema
complejo capaz de expresar conceptos diferentes. En
https://www.uam.es/personal_pdi/psicologia/agonzale/Asun/2006/Libros/SistemasAlternatComunic/cap9blis.pdf
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promoviendo el desarrollo de apoyos y programas que faciliten su participacion activa como
ciudadanos de pleno derecho”3, ofrece los siguientes programas y servicios:

- Servicio de diagndstico: las primeras valoraciones médico-psicoldgicas de las criaturas
que presentan algun indicio de afectacion. Las derivaciones se realizan desde
Osakidetza-Servicio Vasco de Salud o desde el Centro de Valoracion de la
Diputacion Foral de Gipuzkoa.

- Tratamientos externos: sesiones de rehabilitacion especificos (fisioterapia,
logopedia y/o hidroterapia), dirigidos fundamentalmente a nifixs y jovenes con
paradlisis cerebral, que acuden a la escuela ordinaria.

- Atencion Temprana: tratamientos especializados dirigidxs a nifixs de 0 a 6 afios
con el objetivo de optimizar al maximo el desarrollo, interviniendo tanto con la
criatura, como con la familia y el entorno.

- Educacion Especial: centros especificos donde las personas con Paralisis Cerebral
(de 3 a 20 afos aprox.) que por sus severas afectaciones no pueden acudir a la
escuela ordinaria, reciben tratamientos de rehabilitaciéon y educacién.

- Aulas en Escuela Ordinaria: clases ubicadas en centros educativos ordinarios, y
compuestas por un numero reducido de alumnxs con programa
individualizado, compartiendo con otros nifixs el entorno escolar.

- Servicio de Actividades de Dia: espacios orientados a personas mayores de 20
anos que no pueden acudir a centros de empleo y/o talleres protegidos; en este
servicio desarrollan actividades laborales de lavanderia y cesteria, asi como
actividades de adaptacion a la vida adulta y consolidacion de aprendizajes
adquiridos. Con un horario de 9 a 17 horas, con periodos vacacionales en
Semana Santa, Agosto y Navidad.

- Servicio de Vivienda: se atiende durante los 365 dias del afio a aquellas personas
con necesidades de apoyo, que por diversas causas no pueden vivir en el
domicilio familiar o en su propio domicilio.

- Servicio de Apoyo a Familias: tiene dos programas. El primero de actividad
diurna, a través de la apertura de algunas prestaciones en festivos; y el segundo,
de estancias temporales, en vivienda, que permiten a la familia tener una
seguridad en la atencidn en casos de emergencia, o para dias de descanso de la
familia.

- Programa de Vida Independiente: un apartamento independiente (en Irtn) con
capacidad para dos personas, con el objetivo de promover la autonomia
personal y la autodeterminacion, desarrollandose para ello un programa de
apoyo personal.

38 Ja mision de la asociacion.
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- Tiempo Libre y Deporte: A través de este servicio tales como salidas y programas
durante todo el afio, vacaciones durante 15 dias en Agosto y actividad
deportiva, a través del C.D. Dordoka.

7.1.3. Cuarenta y seis afos sustituyendo al Estado

Lxs fundadoxs explican en el libro ASPACE, veinticinco afios en Gipuzkoa (1995) ante
la falta de interés que demostraba el Estado se vieron obligadxs a ponerse manos a
la obra para que sus hijxs tuvieran una atencion adecuada:

“Hace 25 afios, la Administracion Estatal y Provincial ignoraban, y tampoco les
interesaba demasiado, la existencia de un problema llamado Pardlisis Cerebral. A
su voluntaria ignorancia habia que afiadir el problema de su penuria econdmica. La
verdad es que aquella Administracion no tenia dinero para otros planes que no
fuera el trabajo, las carreteras y la sanidad oficial. Asi las cosas, tuvimos que dar la
cara una y mil veces ante nuestras propias instituciones, primero, pero informales
del problema y, después, para demandarles la creacion de un centro especifico para
tratar la Paralisis Cerebral”.

Entonces se vio la necesidad de sustituir al Estado® y asumir la responsabilidad de
desarrollar los servicios y tratamientos necesarios para las personas con Paralisis
Cerebral, pero llama la atencion, como cuarenta y seis afios mas tarde, contintia
siendo ASPACE, una asociacion de familiares, la tinica que atiende a estas criaturas
con necesidades tan especificas. Ni la Administracion Estatal ni la Provincial ha
creado nunca ese centro que Ixs madres/padres fundadorxs de ASPACE
demandaban.

Tal y como hemos visto en el apartado sobre los derechos del marco tedrico®, la
responsabilidad de atender a las personas con discapacidad es del Estado, pero este
sigue delegando sus obligaciones en una asociacion de familiares a pesar de estar
este financiada mayoritariamente con dinero publico (mediante subvenciones y
convenios).

La asociacion, desde sus inicios ha contado con diferentes apoyos, entre los mas
importantes estan los de la Fundaciéon Matia*' que cedio los bajos de su asilo para la
instalacion del primer centro, en Donostia; la cesion por parte de diferentes
ayuntamientos de locales que ASPACE utilizaria como centros de atencion a las
personas con paralisis cerebral en esos pueblos; y la cesidon de los terrenos del
Centro Goienetxe, en Donostia, por parte de la caja de Ahorros Provincial de

% Sea la administracién central, autonémica y/o provincial quien tenga la competencia.

4 Recordar el Art. 49 de la Constitucién Espafola: Los poderes publicos realizaran una politica de prevencion,
tratamiento, rehabilitacién e integraciéon de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la
atencion especializada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo
otorga a todos los ciudadanos.

4 La Fundacién Matia es una fundacién privada sin animo de lucro, creada en 1881, y tiene la misién de acompariar a las
personas en su proceso de envejecimiento para mejorar su bienestar, generando conocimiento y servicios personalizados que
promuevan su autonomia y dignidad, en Gipuzkoa. Mas informacién en http://www.matiafundazioa.net/.
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Gipuzkoa (después KUTXA y ahora KUTXBANK), centro al que asisten Adur y
Peru. En este proceso de busqueda de financiacion, ademads de lograr gran apoyo
por parte de la ciudadania guipuzcoana (mediante campanas de divulgacion,
cuestaciones, festivales, etc.), consiguieron también que la Seguridad Social
asumiera el mantenimiento del personal, y el costo de las medicinas y tratamientos.
Esto ultimo lo lograron demostrando a la Administracion Central que muchos de
los casos asistidos deberian ser objeto de atencion sanitaria. Hoy en dia las
instituciones asumen el compromiso de funcionamiento de las prestaciones que da
la asociacion.

En la actualidad, ASPACE atiende 496 personas con paralisis cerebral. A pesar de
que todos los afos haya altas (por logro de objetivos, fallecimiento, decision
familiar o traslado de domicilio) esta cifra va en aumento. Segun las memorias
anuales de actividades, cada afio hay entre 35 y 45 nuevos ingresos, de los cuales
aproximadamente la mitad son de criaturas menores de tres afos. Estas cifras
afirman que la paralisis cerebral no es un padecimiento que estd en proceso de
desaparicidn, cada vez hay mas afectadxs y como consecuencia cada vez hay mads
personas que atender.

Pero, a pesar de la necesidad, de la conquista de derechos durante estos 46 afos, en
los cuales las personas con paralisis cerebral han logrado ser reconocidas como
sujetxs de derechos, primero por la democratizacién de nuestras sociedades y
segundo por la aprobacién de diferentes declaraciones y convenciones por parte de
NNUU, ninguna de las administraciones publicas garantes de estos derechos ha
tenido la iniciativa de desarrollar servicios de atencion especializados, delegando
estos en una asociacion privada de familiares de las propias personas usuarias.

7.1.4. La profesionalizacidn con sus costes

Para dar servicio especializado a todxs Ixs usuarixs, la asociacion se ha visto en la
necesidad de desarrollar una compleja estructura. Ademads de la Junta Directiva
compuesta por voluntaria por madres y padres de afectadxs (de manera
voluntaria), la asociacion, que basicamente da servicios, tiene contratadxs a 308
profesionales, lo que le supone anualmente un coste fijo de algo menos de 10
millones de euros (en 2016%, 9.857.360,40€). Ademds no hay que olvidar el
mantenimiento de los 16 centros que tiene a lo largo de la provincia. El sustento de
esta estructura, tal y como dice Canals (2003), obliga a la asociacién a tener una
fuerte dependencia de las subvenciones/convenios, y a depender principalmente
“de los derroteros que tomen las politicas sociales y sanitarias en su conjunto” (2003:277).

Hoy en dia ASPACE cuenta con diferentes convenios con diferentes instituciones
publicas (autonomicas y provinciales) que financian diferentes prestaciones. Segun
el presupuesto del afo 2016 ASPACE ingresé un total de 11.619.786,39€ de las
instituciones publicas con las que tiene convenios (2.948.145,38€ Educacion y

42 Seguin el presupuesto 2016 facilitado en su pagina web http://www.aspacegi.org/caste/aspace/aspace_gipuzkoa.asp
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8.671.641,01€ Convenios) y 1.395.382,00€ de cuotas de Ixs usuarixs (mas alguin otro
ingreso menor)*:

Departamento de Educacién del Gobierno Vasco: 1982-1983 el
Departamento de Educacion del Gobierno Vasco presenta un Plan para la
Educacion Especial con perspectiva integradora y pone en marcha los
Centros Coordinadores de Educacion Especial a nivel provincial, delegando
en ASPACE para la realizacion de estas tareas en Gipuzkoa*. Ademas cada
cuatro anos firma un convenio para “la asignacién de fondos publicos para el
sostenimiento del centro concertado”.

Departamento de Salud del Gobierno Vasco: El convenio que se firma cada
9 meses (segun el convenio firmado el 31/03/2016) para la “contratacion de
servicios ambulatorios de rehabilitacion de pacientes con lesiones neurologicas del
drea de salud de Gipuzkoa y zonas limitrofes de Vizcaya”.

Diputacion Foral de Gipuzkoa: El Convenio que tiene una duracion de un
afno mas otro prorrogable, “tiene por objeto la regulacion de la colaboracion entre
la DFG, a través del Departamento de Politicas Sociales, y la entidad, para la
prestacion de servicios destinados a las personas con discapacidad”. Servicios que
la Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales, en su articulo 22.2
enumera como los servicios sociales de atencidon secundaria que son
competencia de la DFG entre lo que estan: Servicios Residencial y de
vivienda con apoyos, Servicios de Centro de dia, Servicio de Atencion
Temprana, Programa de integraciéon Social y Programa de Apoyo a
Familias.

Diputacion Foral de Bizkaia: el Convenio tiene una vigencia de un aho, y
tiene el objetivo de contratar la prestacion de un servicio de atencion diurna
en el Centro de Dia Bergara-Oxirondo.

Como queda demostrado, ASPACE se ha convertido en una asociacion altamente
dependiente del mismo Estado redistribuidor al cual sustituye, dando los servicios
especializados que este deberia de dar, incluso reproduciendo los modelos
existentes en las propias instituciones, como sefala Canals para este tipo de
entidades (2003). Ademas, esta altamente profesionalizado, y por la necesidad de
seguir manteniendo esta profesionalizacion a base de financiacion publica,
renunciando al necesario trabajo de incidencia politica (Canals, 2003),ya que no es
prudente “morder la mano que te da de comer”.

#Informacién obtenida en la pagina web de la organizacion:

http://www.aspacegi.org/caste/aspace/aspace_gipuzkoa.asp

#“Informacioén obtenida en la pagina web de la organizacién:

http://www.aspacegi.org/caste/aspace/aspace_gipuzkoa.asp
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7.1.5. ASPACE segun Ixs usuarixs

Como he senalado al inicio de este apartado, Adur y Peru asisten diariamente a
ASPACE donde estan escolarizados y es aqui también donde de cierta manera se
benefician de tratamientos fisioterapia, hidroterapia y logopedia. Digo en cierta
manera porque ya no son como en Atencion Temprana sesiones de fisioterapia,
sino que se supone que integran esta atencién dentro del aula, al igual que la
logopedia; es decir, que durante todo el tiempo en el que los nifios estdn en el aula
realizan ejercicios, se les corrige la postura.... La hidroterapia por sus
caracteristicas, son sesiones que se realizan en la piscina que tiene el propia centro.

“ASPACE es la tinica via que parece existir, no hay otro, o sea, llegas a Osakidetza
(...) y directamente te derivan ahi, como si fuera el sitio al que tienes que ir, de
hecho da la sensacién de que es una extension de Osakidetza aunque no lo sea”.
(Aitor)

Es el tnico lugar al que se puede acudir para que atiendan a las criaturas con lesion
cerebral, de hecho es a donde les derivan desde las diferentes administraciones.

“Para mi es la escuela de Peru, nada mds. Luego tiene otra estructura en la que...
parece que dan diferentes servicios, segtin va creciendo el nifio, y se hace mayor...”.
(Aitor)

“ASPACE es el colegio de Adur, y donde le estin ayudando poco a poco todos los
dias y que tiene varias ramas, eso es, tiene varias patologias para nifios y es lo que
conocemos por lo que he leido en internet y me han estado explicando en las
revistas...”. (Jon)

Se puede decir que Ixs usuarixs, o mejor dicho sus familiares, reconocen a ASPACE
como “la escuela” de sus hijos, pero a partir de ahi les cuesta identificar los
servicios que da, a pesar de que sean muchos, y que en un futuro no muy lejano sus
propios hijos se van a beneficiar de los mismos. A la pregunta de ;ASPACE, como
organizacion, qué piensas?, la respuesta del padre de Peru que ha asistido a unas
pocas reuniones:

“Me genera mucha incertidumbre, no sé, no sé, no sé lo que es realmente ... hemos
ido a un par de reuniones y tiene un funcionamiento muy, muy extrafio (...) no sé
como decirlo... no te digo que algo asi deberia de funcionar como una empresa,
pero... parece que tiene como una vertiente que funciona como una empresa[con
las personas contratadas], pero luego de cara a los padres que son los, los duefios,
socios de ahi, tiene una vision como muy muy light, muy muy poco profesional, es
como si fueras a una reunion y fuéramos colegas, no sé...”. (Aitor)

Aitor tiene ese pensamiento tras la asistencia junto con Ana, a un par de reuniones
de socixs de ASPACE, la ultima fue la asamblea general ordinaria anual de socixs
(junio 2017) donde se votaban las cuentas anuales (cuentas que ascienden
aproximadamente a 14 millones de euros, gran parte de dinero publico) y
nombramiento de cargos de la Junta Directiva (vocales). A esta asamblea, de 1.623
socixs que tiene la asociacidon no asistieron mas de 45, de las cuales, ademads, como
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minimo la mitad eran trabajadoras con puesto de responsabilidad en ASPACE. La
pareja estuvo durante dos horas en la asamblea (habian dejado al hijo con la
abuela) y se fue sin votar nada, ya que durante esas dos horas Ixs organizadorxs de
la asamblea estuvieron haciendo presentaciones de actividades varias que
obviamente no estaban en el orden del dia acompanadas con largos videos
promocionales. Una situacion muy extrafia y que ademds genera serias dudas
sobre la legitimidad en la toma de decisiones (por la bajisima participacion).

“[ASPACE] va dando los servicios que cualquier nifio con lesion cerebral necesita,
o que cree ASPACE que necesita, que esa es otra de las cosas, ASPACE da lo que
ella cree y Osakidetza te deriva ahi”. (Aitor)

7.2. Otras asociaciones, otras terapias

ASPACE, es “la asociacién” que las diferentes administraciones reconocen como
contraparte (educacion, salud, servicios sociales), en la que delegan sus funciones a
cambio de convenios anuales o bianuales; pero eso no quiere decir que sea la tinica
asociacion que da servicio a las personas con lesion cerebral, aunque si la mads
antigua y la que mas prestaciones da.

En Gipuzkoa hay también otra asociacion, llamada PAUSOKA®%, fundada en marzo
de 2012, que tiene dos centros de rehabilitacion multidisciplinar infantil (en
Hernani y Urnieta), donde da tratamientos de fisioterapia, terapia ocupacional y
logopedia a ninas y nifos con necesidades especiales®. Esta asociacion esta
formada también por madres y padres con hijxs con necesidades especiales, a la
cual asisten ademas de ninxs escolarizadxs en a escuelas ordinarias, muchas de las
criaturas escolarizadas en ASPACE, centro Goienetxe (Donostia) o en Aulas de
ASPACE en escuelas ordinarias. Es decir, estas criaturas asisten a las sesiones de
logopedia, terapia ocupacional y/o fisioterapia en PAUSOKA, a las tardes, cuando
han finalizado su estancia en el centro o en la escuela.

Esta segunda asociacién inicialmente se cre6 como alternativa, para unxs,
complemento, para otrxs, y competencia, para algunxs otrxs, de ASPACE, y carece
hasta la fecha de convenios con las administraciones (aunque me consta que
firmarlos es el objetivo), por lo que salvo por la cesion de los locales de los dos
centros y alguna pequena subvencion, se gestiona solo con dinero privado de Ixs
socixs (al igual que en ASPACE es obligatorio asociarte si quieres beneficiarte de
los servicios), colaboradorxs y pago de los tratamientos.

Por la falta de financiacién publica, a diferencia de ASPACE, las madres y padres
de PAUSOKA, ademds de gestionar directamente la asociacion (en ASPACE la
Junta y la asamblea de socixs solo deciden los temas digamos “importantes”, para
el resto esta el Consejo de Gestion), se ven obligadxs para poder mantenerse a

4 Nuestra familia también es socia de Pausoka y nuestro hijo asiste dos veces a la semana, a sesiones de fisioterapia y
logopedia.

4 Es el término que ellxs utilizan, “con necesidades especiales”.
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realizar actividades tales como ferias de recaudacion de fondos, “merchandising”,
venta de camisetas, mochilas, chapas, chocolatinas y demds en actividades
culturales y deportivas, venta de boletos de navidad... (al grupo de actividades que
les toca a cada familia, les llaman objetivos).

Esta asociacion tiene una estructura mas horizontal que ASPACE, ya que entre
otras cosas es mucho mds pequefa, pero su objetivo es también la de proveer
servicios a Ixs usuarixs, y tampoco entraria en funciones de autocuidado,
autoayuda, donde se trabaje el apoyo mutuo en el plano emocional, lo que Canals
(2003) denomina Grupos de Ayuda Mutua.

Desde el punto de vista de organizacional, me recuerda mucho a los inicios de
ASPACE y por ello me resulta llamativo que PAUSOKA, que surge como
alternativa a ASPACE, siga el mismo modelo que este, o parecido: mds pequena,
mas cercana, sin financiacion publica (todavia), pero sigue apostando por una
gestion privada, de las madres y padres, proveedora de servicios (que deberia de
proporcionar el Estado”), mediante el desarrollo de practicas cercanas a la
ortodoxia hegemonica con el objetivo de ser reconocidas y financiadas por el
Estado en un futuro préximo.

A esta asociacién acude Peru, no Adur; de hecho Ixs madre/padre de Adur
desconocian su existencia.

“Es que no conocemos mds, eso es, aparte de ASPACE y GAUTENA que sabemos
a qué se dedican, eso es, ni nos han derivado, de llevarle al nifio a este médico que
va a ir mejor, a dia de hoy nadie nos ha dicho, que sigamos unas terapias con un
médico externo o con una doctora, para que Adur pueda mejorar su calidad de
vida”. (Jon)

A PAUSOKA no te deriva Osakidetza, pero eso no quiere decir que no lo conozcan,
de hecho los conocen de cerca e incluso en el caso de Peru, cuando su madre y
padre informaron a la neurdloga y a la traumatdloga que Peru iba a empezar asistir
a sesiones de fisioterapia y logopedia, les parecié muy buena idea.

“Pues de Pausoka pienso que a Peru le viene bien, pero... no entiendo que siendo lo
que hacemos, algo necesario para su desarrollo, tenga que estar organizado por
padres, y no sea algo puiblico”. (Aitor)

Sorprende que PAUSOKA se creara en marzo del 2012 con 12 familias y que en la
actualidad, cinco afos mas tarde, sean 120 las familias con hijxs con necesidades
especiales quienes utilicen estos servicios. Este dato demuestra que el Estado no es
que no desarrolle centros de rehabilitacion por ausencia de necesidad o por tener
las necesidades cubiertas, sino por falta de voluntad, dejando a un importante
grupo de criaturas y familiares en estado de desamparo, y teniendo estas que

“buscarse la vida” para ofrecer a sus hijxs un mejor desarrollo y con ello mejor
calidad de vida.

4 Cuando digo Estado me refiero a cualquier administracién ptblica, sea central, autondmica o provincial.
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Ademas de Pausoka, existen diferentes Centro de rehabilitacién infantil y control
postural (todos privados), como Pitxuflitos*®, que esta en Bilbo. La madre y padre
de Peru conocieron este centro a través de una feria dedicada a la movilidad en
FICOBA%. Este centro trabaja con un andador especial llamado NF-
Walker®respecto al que Ixs madre/padre de Peru se sintieron tentadxs de
adquirirlo (inconvenientes, el precio elevado, unos 6.000€ y la falta de espacio
donde poderlo utilizar).

Ademas, también hay cientos de terapias entre las que esta (y en auge), la terapia
Therasuit®, que es un programa intensivo de fortalecimiento muscular. Este tipo de
terapia la realizan en algunos centros de fisioterapia del Estado (ninguno en
Gipuzkoa) y al centro que suelen asistir habitualmente Ixs usuarixs de PAUSOKA
es Zenther Fisioterapia que estd en Madrid. Este verano la madre y padre de Peru
se acercaron al centro de Madrid y solicitaron informacion referente a la terapia. Se
realiza durante 1 mes, tres horas diarias, de lunes a viernes, y el precio asciende a
2.790€/20 dias (el precio varia segun cudntos dias hébiles tenga el mes).

“Dénde llevar a nuestro hijo es muy confuso, y caro también, que es otro factor
importante” “También estd hasta donde quieres llegar como padre/madre: estdin
las/os mds “conformistas” y que con ASPACE se sienten sequras/os; estdn las que
quieren mds, sacrificando ademds del nifio (que también tiene derecho a vivir
tranquilo), mucho tiempo y dinero (...) Estdn las que todavia quieren mucho mds y
estin dispuestas a realizar grandes inversiones e irse fuera para aplicar a sus
hijas/os métodos que no tenemos aqui... Y me pregunto, ;Ddnde estd el limite?
¢Quién lo marca? ;Tiene precio que mi hijo ande?”. (Ana)

7.3. Osakidetza, el representante del Estado

Osakidetza hasta la fecha no ha puesto en marcha un centro especifico para atender
a las criaturas de lesion cerebral, delegando en ASPACE, o mejor dicho, como dice
el convenio firmado el 31/03/2016, contratando “servicios ambulatorios de
rehabilitacion de pacientes con lesiones neurologicas del area de salud de
Gipuzkoa y zonas limitrofes de Bizkaia”. Este convenio tiene una duraciéon de 9
meses (hasta finales de ano, es extrano que firmen convenios de solo 9 meses) y
estima una cantidad total de 759.834€%2. Esta contratacion se tramita por
procedimiento negociado, sin publicidad por falta de concurrencia (segun dice el
convenio).

Pero aunque Osakidetza delegue en ASPACE, no existe coordinacion entre las dos
instituciones, ya que desde ASPACE no tienen acceso a los informes médicos de

48 Mas informacion en http://www.pitxuflitos.com

4 Recinto Ferial de Iran

50 Informacion detallada en http://www.ortopediarehabilitacion.com/nfwalker.html

51 Informacion detallada en http://www.suittherapy.com/spanish.htm

52 Ver convenio en la pagina web de la organizacion: http://www.aspacegi.org/caste/aspace/aspace_gipuzkoa.asp
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Osakidetza e igual a la inversa, Osakidetza no tiene acceso ni a los tratamientos, ni
ortopedias, ni métodos que se aplican a la criatura, lo que genera cierta laguna en el
seguimiento integral de las criaturas. En un sitio le llevan unas cosas y en otro,
otras, cuando todos los sintomas estan interrelacionados; y el inico nexo que tienen
ambas instituciones son la madre y el padre, que tienen que estar transmitiendo la
informacion de un lado a otro.

“Teniendo un cariz tan asistencial ASPACE, que mno tenga relacién con
Osakidetza..., quiero decir, ASPACE quieras que no da, de una manera o de otra
una asistencia sanitaria, se estd dedicando al desarrollo y rehabilitacion de los nifios
o de las personas que tienen lesion cerebral, no sé si deberia estar englobado en
Osakidetza, pero si que deberia de haber una relacion directa. La nueva médica de
ASPACE, nos comenté que ella no tenia ningun acceso a la informacion de
Osakidetza, toda la informacion que le llega, se la tenemos que dar nosotros, que
tenemos un libro de informes de Osakidetza que si no tiene 100 hojas no tiene
ninguno... es raro que siendo Osakidetza quien deriva a los nifios a ASPACE, no
haya una relacion directa entre los dos”. (Aitor)

Asimismo, a muchxs de Ixs socixs de ASPACE, que son Ixs madre/padres de Ixs
usuarios, les resultan insuficientes los tratamientos de sus hijxs reciben en la
asociacion, lo que les obliga a crear otros centros o a contratar otras terapias fuera, a
costa del tiempo y dinero familiar.

“Si Peru necesita para su desarrollo y superar esta ‘enfermedad grave’, que puede
ser una lesion cerebral, si necesita ir a un fisioterapeuta, si necesita ir a un
logopeda, si necesita ir... no porque quiere, sino porque tiene una necesidad
especial, tiene una enfermedad, entonces entiendo que de su salud se encarga
Osakidetza, la logopedia ya puedes ser otra cosa, pero en cuanto a fisioterapia
entiendo que si es para mejorar su salud, eso lo deberia asumir Osakidetza”. (Aitor)

Estos nifios acuden a Osakidetza ademas de al/a la pediatra, a consultas de médicxs
especialistas, por ejemplo Adur acude a consultas de neurologia, oftalmologia y
traumatologia, y Peru ademds de estas tres, también acude a consulta de
neumologia. Estas consultas suelen ser cada cuatro/seis meses, en nifios cuyo
desarrollo depende de una estimulacion y seguimiento constante.

“Peru exige que se le empuje, exige que se le lleve a un sitio en el que se le fuerce a
hacer cosas para su desarrollo, no es algo por gusto, entonces... si Osakidetza
delegan en ASPACE, esta deberia de cubrir mds de lo que abarca, porque si la
traumatdloga, que es de Osakidetza, y la neurdloga estiman que mds alld de
ASPACE Peru necesita o lo viene bien que hago otro tipo de terapia de fisioterapia,
o logopedia, o lo que sea, entonces es que ASPACE no esti cubriendo la totalidad de
lo que creen los profesionales de Osakidetza, y Osakidetza se estd haciendo un poco
el longui”. (Aitor)

“Sinceramente considero necesario un servicio integral puntero publico, llevado
por expertas y expertos donde se investigue y se apliquen diversos métodos que
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ayuden el desarrollo de nuestras hijas e hijos ya que de ello depende mucho su
futura calidad de vida”. (Ana)

A la pregunta de por qué consideran que Osakidetza no se encarga de las criaturas

con lesion cerebral, ambas familias respondieron parecido:

“Porque solamente lo tienen todo para la gente... o sea para la gente ‘normal’, por
decirlo de alguna manera...”. (Inés)

“Pues porque entiendo que los nifios con lesion cerebral no son los mds importantes
del mundo”. (Aitor)

7.4. Falta de servicios de orientacion y complicada burocracia

Ademas de no haber centros publicos que se dediquen al desarrollo de las criaturas
con lesion cerebral, tampoco existen servicios de orientacion a Ixs familiares de Ixs
mismos. Orientacion en centros, terapias, ortopedias, derechos, subvenciones,
ayudas, viviendas adaptadas, coches adaptados... Cuando se tiene un/a hijx con
discapacidad se entra en un mundo de necesidades a los que no se sabe hacerles

frente con los conocimientos adquiridos hasta la fecha.

Lamentablemente la tinica ayuda es internet. Si ya es dificultoso adaptarse a la
nueva vida que conlleva el tener a una criatura con discapacidad severa, ademas

estas obligada a buscar informacion para todo.
ASPACE te orienta en dos/tres ayudas, todo lo demas lo tienes que buscar tu:

“Puede haber mds cosas, pero como no hay quien te asesore con esas cosas (...) yo
creo que aqui deberia de haber un sitio, (...) que tii puedas ir como... cuando vas a
coger un viaje... que te dan toda la informacion”.(Inés)

“Nadie me ha dicho nada mds, ni opciones, ni diferentes métodos, ni ayuda
psicoldgica para los familiares... De hecho, decir que buscando en internet,
encontré una coordinadora de personas con discapacidad fisica en Donosti,
ELKARTU...”. (Ana)

Y ademas, para hacer real los derechos de Ixs ninxs, la burocracia con la que hay
que cumplir es excesiva, en especial al principio, cuando la familia estd en plena

crisis:

“[Cuando volvi al trabajo a las 16 semanas] estdbamos en pleno proceso de

especialistas, ASPACE, el CRI®, las wvaloraciones...y gracias al trabajo de

auténomo de Aitor (sin cobrar claro) que pudimos seguir con la burocracia, porque
en mi caso fue como supongo en muchos casos, la de volver [al trabajo] sin
piedad”. (Ana)

% Centro de recursos para la inclusién educativa del alumnado con discapacidad visual den Dpto. de Educacién de

Gobierno Vasco.
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Una vez realizada esa primera burocracia, esta sigue y sigue... hay que completar,
solicitar, presentar, de nuevo completar... muchos papeles para todo, para
actualizar las valoraciones, para los panales, para los productos ortopédicos, para
la vifieta del coche... y ademds la administracion es muy lenta:

“Mucho papeleo (...) tienes que ir al ayuntamiento, a servicios sociales, al gobierno
vasco o a donde sea.... y es muy muy laborioso. Siempre hay que entregar mil
documentos, hay que dar mil vueltas con las facturas... para solicitar cualquier
cosa, tienes que dar mil vueltas, cuando estamos en un caso muy singular...”.
(Aitor)

“El tema de los pafiales, tienes que comprar los pafiales, almacenar las facturas, no
una sino wvarias, rellenar un documento, ir al ambulatorio con toda la
documentacion, presentar, y a los dos meses te llega la resolucion de haber sido
aceptado el reembolso del 60% de lo pagado, y al mes, dos meses, recibes el dinero
en la cuenta. Y para los productos ortopédicos, ni te cuento, es mucho mds
laborioso”. (Ana)

“Nosotros llevamos con la silla [ortopédica] desde diciembre de 2016 [siete
meses] (...) Y al final nos han dicho que igual para septiembre nos llegard”. (Jon)

La administracion, ademas de no facilitar la burocracia para la obtencién de ciertos
derechos/ayudas que le corresponden a la criatura por tener una discapacidad
severa, obstaculiza el logro de los mismo poniendo demasiados tramites a realizar
y siempre en horario laboral, claro, cuando las oficinas de la administracion
publicas estan abiertas.

8. Lavida de Ixs cuidadorxs de criaturas con lesion cerebral

Ya lo he dicho, el nacimiento de un/a hijx con lesiéon cerebral es una situacion
inesperada y que rompe con todas las expectativas familiares (Sancho y Quero,
2013) influyendo ademds de manera importante en los proyectos de vida de cada
unx. En las ilusiones y expectativas que se habian creado sobre la
maternidad/paternidad, porque en lugar de la esperada condiciéon de madre/padre,
se encuentran con la inesperada condicion de madre cuidadora/padre cuidador. La
familia se enfrenta a una vida de cuidados intensos y larga duracion (Sancho y
Quero, 2013).

Estos cuidados requieren una dedicacion exclusiva (o casi exclusiva) a lo largo de
toda la vida, y se realizan en la familia y dentro de esta, mayormente por las
mujeres. La familia, las mujeres, se ven obligadas a asumir estos servicios ante la
poca presencia de las instituciones publicas:

“[La familia] se mantiene como la principal institucion suministradora de
asistencia que atiende a las situaciones de dependencia de sus componentes y a su
mantenimiento y proteccion: gestacion, crianza, salud, manutencion, vestido,
alojamiento, educacion, transmision de valores, cuidados, de forma que las
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instituciones publicas de asistencia son mds un suplemento que una sustitucion de
lo que se realiza en familia”. (Comas, 2000:190-191; en Castro at al., 2008:07)

Por otra parte, estos cuidados que la familia asume no estdn exentos de carga, y
sobre ello, Lucy Barrera, Beatriz Sdnchez y Gloria Mabel Carrillo (2013) realizaron
una investigacion(sobre la carga del cuidado en cuidadores de nifios con enfermedad
cronica), y destacaron, por una parte, que la produccion cientifica sobre el tema es
limitada (23 estudios reportados a nivel mundial); y por otra, que en estos estudios
se reconoce el impacto que esta carga tiene sobre la calidad de vida de Ixs
familiares, y en especial en los aspectos psicosociales y socioecondmicos, entre los que
estan: la situacion financiera, la interaccion social, la resistencia familiar, la calidad de vida
y la satisfaccion con el cuidado. El estudio concluye sefialando la necesidad de avanzar
en el desarrollo e implementacion de un modelo integral de atencion que alivie la carga del
cuidado de los cuidadores de nifios con enfermedad crénica (Barrera et al., 2013:01).

Lxs familares de Peru y Adur cumplen en la actualidad este papel de cuidadorxs,
estas personas estan en lo que seria la fase final del duelo®, en la asimilacién y
aceptacion donde la familia es capaz de enfrentarse a la situacion, encarar sus
problemas con realismo y buscar soluciones eficaces (Madrigal, 2007:61). Las
cuidadoras y cuidadores llegardn a esta fase de manera muy diversa y a su vez, se
enfrenta a estos cuidados de manera muy personal ya que su actitud tendra que
ver bien por las experiencias previas vividas y por los proyectos vitales que se
tengan.

Por un lado, Inés (madre de Adur), se podria decir que es una mujer cuidadora,
siempre lo ha hecho; como ella dice, “fue dejar los juego de nifia y ponerse a cuidar a
sus hermanxs por la enfermedad de su madre, tenia 14 afios...” y era la mayor de 4
hermanxs... Cuando Inés tiene mayoria de edad decide dejarlo todo por ayudar a
la familia. Y ese ayudar es nuevamente cuidando, ya no de su familia, sino de gente
desconocida con necesidades especiales que vive muy lejos, pero esta vez a cambio
de un salario (trabajo muy poco reconocido, con cero prestigio, con descualificacion
y bajos salarios como se explica en el marco tedrico).

Es una mujer fuerte que ha tenido una vida “dificil’ y que esta no le ha permitido
tener un ‘plan de vida’ fuera de los cuidados. Desde chiquita empezd a cuidar,
primero en casa, luego fuera de casa y al final en su nueva casa, ya que, como ella
acepta en la entrevista, a pesar de tener un trabajo remunerado (con horario
reducido y de noche) es ella la que se encarga de su hijo con necesidades especiales
(con cierto apoyo de su marido) y de la casa (en exclusiva). Ademas, trabaja en el
sector limpieza, nuevamente una actividad infravalorada, sin prestigio y
feminizada.

Inés, quizas por su origen, educacion... pareceria que esta bien (por lo menos eso
demostraba en la entrevista), tiene trabajo, marido y un nifio al que adora (y al cual
dedica todo su tiempo). Como si ella sintiera que todos estos cuidados le dan

5 Seguin describe Ana Madrigal (2007), el proceso de duelo pasa por los siguientes pasos: confusioén; pérdida; negacion;
enfado, cdlera, resentimiento, culpa; y asimilacién y aceptacion.
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sentido a su vida ademds de una posicion en la sociedad, de cuidadora de su hijo.
Entraria claramente, aun no siendo feminista, dentro de lo que en el feminismo se
denomina la ética del cuidado o pensamiento maternal (en contraposicion a la
perspectiva materialista que yo defiendo) donde a la funcidon feminizada del
cuidado se le asocian valores universales. Como ella dice, “es ella la mamad, ;quién si
no va cuidar mejor a su hijo?”. Ademas, ella se diferencia de las otras mamds que no
tiene hijos con discapacidad, considera que la discapacidad de su hijo le ha dado la
oportunidad de ser una madre mas dedicada a su hijo que otras (por lo menos que
algunas otras), como si la discapacidad le hubiera permitido disfrutar (término que
utiliza mucho) mas de su maternidad.

Asimismo, Inés considera que, al haber sido cuidadora durante afios, es probable
que le haya ayudado para aceptar esta circunstancia con mas naturalidad...:

“Yo creo que todo esto, esa infancia que yo tuve, de ser responsable...entonces yo
creo que todas estas cosas me ha hecho... (...) porque la gente responsable de sus
hermanos, de llevarles al cole, de estar pendiente de todo, entonces, yo le digo Jon,
sino yo no hubiese tenido la infancia que tuve, yo creo que me hubiera costado mds
afrontar todas las cosas.” (Inés)

En contraposicion a esta figura, estd Ana, madre de Peru. Ella considera que ha
tenido bastante libertad a la hora de elegir qué hacer en la vida; estudid la carrera
que quiso y posteriormente se especializ6 en la cooperacion internacional (contra la
voluntad de su madre y padre, pero le apoyaron). Vivid fuera, un afio en Francia
(Erasmus), otro en EEUU (descubriéndose), y dos en Guatemala (trabajando).
Volvié a casa, encontroé trabajo de lo que queria, formalizo su relacion con su pareja
y a los afos tuvieron a Peru. Para ella si ha sido un gran cambio y le esta costando
mucho, nunca habia cuidado de nadie (mas alld que a la familia esporadicamente y
amistades). Ya el ser madre le suponia todo un reto; de hecho, llevaban una
relacion de mas de 10 afios cuando salid el tema del embarazo; es decir, no era algo
que tenian en mente... pero el ser madre de un nifio con discapacidad severa...
nunca se le habia pasado por la cabeza. Ana, comparte el cuidado de su hijo con su
pareja, aunque se considera a si misma “la que organiza la casa y las cosas de Peru”
(su pareja también lo reconoce en la entrevista) y tal y como dice en la entrevista,
no quiere ser solo una cuidadora, ella tiene planes...:

“Yo quiero mucho a mi hijo pero no quiero solo ser la cuidadora de Peru durante
toda mi vida, yo quiero hacer muchas cosas, tengo planes... pero si nadie atiende a
mi hijo como debe... alguien tendrd que hacerlo... y ademds lo necesita y se lo
merece... es decir, si el Estado no atiende a mi hijo, pues tendremos que atenderlo
la familia, y cuando se dice familia... ya sabemos a la larga a quien le toca mds...
ya veremos... Entonces... ;yo no puedo tener un desarrollo profesional importante
por ejemplo porque tengo una responsabilidad en casa como consecuencia de la
ausencia de asuncion de responsabilidad por parte del Estado? No me parece justo,
tenemos derechos...”. (Ana)
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Jon, el padre de Adur, con jornada laboral de 12 horas como agente de seguridad,
en todo momento acepta que quien mas se ocupa de su hijo Adur es su mujer, pero
en todo caso su sentimiento como cuidador va muy de la mano de lo que dice Inés,
o por lo menos asi lo expresa en la entrevista...:

“Yo... me encanta ahi estar con Adur, ensefiarle cada dia cosas nuevas, quién es el
papd, quién es la mamd, jugar con sus juguetes, ser su compariiero juegos y luego
pues eso todo lo que veo que le gusta y le agrada pues se lo intento dar...”. (Jon)

Jon acepta que porque Adur es un nifio “especial” le tienen mas protegido, le
miman mas, como si la maternidad/paternidad de ninxs con lesidon cerebral fuera
mas intensa porque se siente que la criatura te necesita mas y por ello le dedicas
mas:

“Lo tenemos ahi como protegido, al ser tan especial como le digo a mi mujer, ‘Adur
es especial’, se le protege un poco mds al nifio y se le intenta dar una mejor calidad
de vida. Claro, a dia de hoy tiene 5 afiitos, apenas sabe andar, no habla, entonces
claro, la ilusién como padre seria eso, pasando unos afios el nifio pueda defenderse
al menos andando y diciendo algunas palabras”. (Jon)

Aitor, el padre de Peru, al igual que Jon, piensa que hay que dedicarle mas a su
hijo, ve que tiene necesidades diferentes a Ixs otrxs ninxs y asi hace:

“Considero que hay que dedicarle todo el tiempo que necesita igual que otro nifio, el
resto de los nifios requerirdn el tiempo que necesiten. Pero otro nifio no necesita que
estés encima de él igual todo el dia, ni que le asistas en todo tiempo, ni que...”.
(Aitor)

Aitor, trabajador auténomo, fue quien tuvo que encargarse de la criatura cuando la
madre se incorpord al trabajo a las 16 semanas a partir del alta. No era algo
meditado, simplemente la necesidad de cuidar de Peru transformo sus realidades:

“Cuando yo inicié a trabajar, fue él quien se tuvo que encargar mayormente de
Peru, adaptando a este su horario y cantidad de trabajo. No era algo que habiamos
hablado antes, pero visto las necesidades especiales que tenia Peru, las/los médicas,
la atencion temprana, las enfermedades... y que yo tenia un salario bueno y fijo, fue
él quien tuvo que adaptarse.”. (Ana)

Y sobre si la discapacidad de Peru afecta a su proyecto de vida... no lo sabe, no se
lo ha planteado, dice ser pragmatico también en su dia a dia (probablemente tendra
que ver con su rol de género):

“Supongo que, que no soy de pensar mucho en el futuro, pero supongo que si en
alguin momento pensé en mi vida con hijos, o con hijo, a estas alturas me veria
jugando al fiitbol con él. Mids alld de eso, quiero decir que, que tendria la
concepcion de una de una vida... pues comiin, entiendo que todas las vidas tiene su
singularidad pero, pero supongo que tendria la concepcion de una vida mds... mds
normal”. (Aitor)
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8.1. Compaginando con los cuidados el trabajo remunerado

Como hemos podido ver hasta el momento, tener un hijo conlleva tiempo pero
tener un hijo con lesidon cerebral conlleva mucho mas tiempo. Su salud es mas
delicada, hay que llevarle a diferentes terapias en diferentes centros, por su
discapacidad exige mayor dedicacion presencial... y todo esto no es fAcil
compaginar con un trabajo y mas si este tiene un horario rigido.

Esta la incompatibilidad entre trabajo y cuidados hace que “muchas [mujeres]
abandonen temporal o totalmente la actividad laboral durante un periodo o por lo menos les
parezca la mejor solucion” (del Valle et al., 2002; en Esteban 2004:8). Y si el abandono
no es la opcion, lo habitual es vivir con mucha tensién esta relacion de trabajo y
cuidados.

Uno de los motivos que genera conflicto es el de citas médicas. El tener un/a hijx
con lesion cerebral supone entre otras cosas asistir al médicx de manera periddica
(consultas, pruebas, ingresos...), actividad que no va de la mano con lo que Ixs
empresarixs esperan de sus trabajadorxs, ya que estas asistencia médicas obligan a
ausentarse del trabajo y ademads por derecho, son horas no recuperables.

Esta necesidad puede conllevar problemas laborales o no, dependiendo el lugar de
trabajo. Pero en el caso de que si, de que la asistencia periodica al/a la medicx con
tu hijx es conflictivo, la situacion en el trabajo puede deteriorarse.

Para Ana las cosas empezaron a empeorar desde su incorporacion al trabajo,
después del permiso de maternidad: “Mi vuelta estuvo llena de dificultades y
reproches”. El permiso de maternidad es de 16 semanas a partir de que al nifo le
den el alta, y como Peru estuvo en cuidados intensivo un mes y ocho dia, Ana se
incorporo ese tiempo mas tarde al trabajo. Eso no fue bien visto en la empresa, a
pesar de tener conocimiento de lo ocurrido, de la situacion de Peru. La relacion
continud con malas contestaciones a la peticion de la hora de lactancia, a la
asistencia a consultas y pruebas médicas... tal y como dice, su situacion en la
organizacion “habia empeorado mucho” y vivia con mucha tension la relacion de
cuidados y trabajo.

“Un monton de veces teniamos consultas y eso al final te rompe el dia, a mi
especialmente, mi pareja, como trabajaba, muchas veces iba yo solo, ella intentaba
pedir permiso en el trabajo para ir, pero tampoco estaba muy segura de pedirlo y
habia veces que no lo pedia iba yo solo, pues por miedo a que le pusieran pegas y
cosas asi”. (Aitor)

Otro ejemplo de las irregularidades que realizan las empresas ante los permisos de
salud es lo le paso a Jon cuando su hijo tuvo que estar ingresado aproximadamente
una semana a causa de su primera crisis convulsiva. Por hijx ingresado segun el
Estatuto de Ixs Trabajadorxs le correspondian dos dias de permiso, pero la empresa
se los nego, le dijo que no le venia bien darle esos dias. Pero sin embargo, a Inés,
que trabaja en la misma empresa, le dieron cinco dias (tres mas de los que da el
Estatuto de Ixs Trabajadorxs), por lo que fue ella la que tuvo que cuidar de su hijo
mientras estaba ingresado. Llama la atencion esta diferencia de respuesta al mismo
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acontecimiento (un ingreso de una criatura) por la misma empresa (aunque las
decisiones las tomaran diferentes personas), pareceria que la empresa apoya a Inés
para que cumpla con el rol de cuidadora y sin embargo no ven necesario que el
padre esté junto con su hijo, incluso ingresado...:

“Tuve que compagina el trabajo que estaba de noche con la hospitalizacién de Adur
(...) porque no me daba mi empresa. (...) Muy fdcil no lo pone la empresa, sin
embargo a mi mujer si, le dieron 5 dias, a ella le dieron 5 dias y a mi nada. Yo
solicité, ‘que no puedo, que no se qué, que me viene mal...” y al final pues eso, no
me dieron, me pagaron dos dias, dos dias que me dieron pero ya cuando el nifio
lleva diez dias en casa”. (Jon)

Pongo estos dos casos como ejemplos de los abusos que pueden realizar las
empresas forzando la ley cuando ademas sus empleadxs estdn en una posicion de
vulnerabilidad, pero hay muchos mas ejemplos. Es dificil entender a una empresa
que abusa de sus empleadxs en una situacion tan extrema.

Por otro lado, un horario laboral rigido, es incompatible con llevar al/a la nifix a
diferentes lugares para que reciba diferentes terapias, relacionado con la falta
atencion necesaria por parte del Estado para el buen desarrollo de la criatura con
lesion cerebral.

“[A Pausoka] le llevamos, los lunes y los miércoles, tiene media hora de logopedia
y cuarenta y cinco minutos de fisioterapia. Para ello tienes que coger a Peru en
ASPACE que estd en Berio [barrio de Donosti]... a las 15:30, llevarle a Pausoka
que estd en Hernani, estar en las clases durante hora y media...es un lio”. (Ana)

Y para finalizar, si como consecuencia de estos conflictos la persona abandona o
pierde el trabajo, se queda sin la opcidn de acceder al beneficio fiscal por tener un/a
hijx dependiente a cargo, que en el caso de gran dependencia (el grado que tiene
Peru y Adur), la deduccidon asciende a 2.040€, es decir, se benefician de los
beneficios fiscales (valga la redundancia) solo quienes tiene un salario para
declarar. Por lo que nos encontramos con una medida fiscal que excluye a las
personas sin trabajo remunerado.

8.2. Efectos de los cuidados en 1xs cuidadorxs

Sobre los efectos de los cuidados en Ixs cuidadorxs se ha escrito mucho, se han
desarrollado numerosos estudios sobre las diferentes consecuencias en la salud, en
las relaciones sociales, en el ocio... que tiene el cuidar, hasta lo que seria el caso
mas extremo, sindrome del cuidador quemado, desarrollado en el marco tedrico.

De todo estos estudios destaco el “Decédlogo sobre cuidados a personas en situacion
de dependencia” realizado en Getxo, en el curso 2006/2007 (Castro et al., 2008) por
su sencillez y acierto, y considero muy aplicable a este trabajo. Este decdlogo sefala
entre otras cosas que:
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- “El trabajo de cuidar es duro y constante en el tiempo. La vida de la persona que
cuida queda organizada totalmente en torno a la persona a cuidar por lo que cambia
por completo, y la implicacién emocional es muy fuerte.

- Aunque en un primer momento se intentan repartir las nuevas responsabilidades
entre todos, al final son las mujeres las que suelen hacerse cargo, para lo que tienen
que renunciar a su empleo, vida social, ocio y tiempo libre.

- Los hombres suelen colaborar y ayudar cuando se les pide algo pero se ocupan
normalmente de tareas puntuales o que requieren mds fuerza. No suelen
responsabilizarse de la organizacion y ejecucion principal de los quehaceres.

- Cuidar es un trabajo que se realiza y se vive en gran soledad. A menudo la
cuidadora tiene que hacer frente sola a situaciones duras y dificiles.

- La culpabilidad es otro sentimiento que se genera en el momento en el que hay que
afrontar la nueva situacion.

- La falta de conocimiento sobre como afrontar situaciones de este tipo y de
informacion sobre los servicios existentes, provoca que las cuidadoras se sientan
perdidas y limitadas en su papel”. (en Castro et al. 2008)

Todas estas situaciones y sentimientos de alguna manera se presentan en el
cuidado de criaturas con lesion cerebral: soledad, dureza, culpabilidad,
frustracion... y sin apoyo, ni orientacion. Ademas, estas situaciones normalmente
se viven en silencio, ya que quejarse pareciera, que no se quiere estar con la
persona a la que se cuida, pensamiento que genera malestar, por las implicaciones
emocionales que suelen existir.

En todo caso, todavia es pronto para que estas dos familias vivan las consecuencias
negativas del intenso cuidado que realizan, ya que hasta hace poco las criaturas
eran bebés, donde la diferencia apenas se nota, ser cuidadxr de un bebé con lesién
o sin no difiere mucho, los cuidados son intensos ya que todxs son muy
dependientes. Es cierto que Ixs cuidadores de criaturas con discapacidad severa,
como hemos visto hasta ahora, pasan por un duro proceso que diferencia la resto
de madres/padres, la crisis, el diagnostico, la burocracia... Ahora, a partir de esta
edad, es cuando Ixs cuidados se intensifican y se diferencian de una crianza
“normal”.

Aitor cuenta que desde que llegd Peru solo se dedica al trabajo y a la familia, no
tiene tiempo de hacer nada mads, apenas tiene ocio. Y ademds siente que estd
cansado, muy cansado y confuso:

“Durante el dia, pues... trabajo y lo que no trabajo, pues... se lo dedico a Peru y a
estar con mi pareja. No... de vez en cuando salgo con mis amigos y... (;Disfrutas
de ocio?) poco, poco ocio (...) ultimamente he empezado a hacer Pilates (...)es un
momento en el que yo estoy solo, y no conozco nadie ahi, y me da igual, o sea y ya
estd, no...”. (Aitor)
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“No lo sé, yo ahora mismo estoy muy cansado. (...) a mi, ahora mismo el dia a dia
me supone un barullo, es muy cansado, muy confuso (...) Necesito tiempo, (...) si,
a mi no me da el dia, (...) y claridad, es todo... tengo a veces la sensacion de que
todo es confuso, quiero decir, el tema médico es confuso, el tema educativo es
confuso”. (Aitor)

A Ana le preocupa mucho el desarrollo de su hijo, el que no sea un nifio tranquilo y
pensar en el futuro le resulta demasiado incierto:

“En estos momentos, de todas las cosas que Peru no puede hacer, que no ande es la
que mds me duele, (...) es algo que cuesta mucho asumir, pero lo tendremos que
hacer”. (Ana)

“Cuando no quiere estar en un sitio puede estar horas quejindose y la verdad es
que la situacion es insoportable”. (...) “La medicacion que toma para las crisis
convulsivas provocan irritacion... pero... jqué podemos hacer?”.(Ana)

“A mi me sorprende su capacidad de rebeldia [de Peru]. Y por otro lado me da
miedo, porque ahora es un nifio de 4 afios (y 14 kg), pero cuando sea grande, ;mds
grande que yo?”. (Ana)

E Inés y Jon por su parte, no sienten en especial que la discapacidad de su hijo
conlleve grandes dificultades, por ahora, o por lo menos eso cuentan:

“Ahora nos hemos centrado mds bien en el nifio y en horario de dia, todo lo que
haciamos por la noche, ahora lo hacemos por el dia, eso es lo tinico que nos hemos
privado nosotros... no es ningun inconveniente, ninguna renuncia, no hemos
renunciado a nada. Todo momento tiene una cosa, y nosotros ya pues eso, la época
esa de salir por ahi y esto ya pasé y ahora estamos viviendo otro tipo de experiencia,
por el dia y disfrutando con Adur”. (Jon)

“Yo es que estoy encantada con... a ver, qué mds quisiese yo haber tenido un hijo
normal, llevarlo al parque y sentarme en el parque con otras madres, pero es que no
se puede...o sea es que tampoco es que... porque hay otras madres que te ven y
dicen ese nifio no anda, no sé qué, no sé cuantos...”. (Inés)

Lo que si se detecta en las entrevistas es que estas madres y estos padres, de
diferente manera, pero han llegado a aceptar la situacion de sus hijos, y a partir de
cierta resignacién intentan seguir hacia delante:

“Tu le has dado la vida, pues ya estd... y serd tu hijo... y serd tu hijo por siempre
Yy ya estd, yo siempre lo veo asi.” (Inés)

“Pues hay cuestiones que... pues bueno son asi y ya estd. Hay cosas que no se
pueden cambiar, entonces, las asumes, yo creo que las asumo y ya estd”. (Aitor)

“Hay que tirar y lo que te importa a ti es el dia a dia y punto, yo que sé y ya estd”.
(Inés)
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8.3. El sobreesfuerzo econémico de las familias cuidadoras

Un estudio realizado en 2014%° sobre el sobreesfuerzo econdomico que la discapacidad
intelectual o del desarrollo ocasiona en la familia en Espaiia, sefiala que “las familias de
Euskadi que cuentan con una persona con discapacidad intelectual soportan una carga
econdmica media anual superior a los 19.000 euros, que puede llegar hasta 47.504 euros, en
el caso de personas con grandes necesidades de apoyo”>° . Esta carga econdmica, que en el
informe se le llama sobreessfuerzo, la cuantifican restandole al total de los costes (por
tiempo -horas de apoyo®-, por ejecucion -gastos econdmicos- y por oportunidad -
la perdida de oportunidad de ese tiempo y dinero-), el total las medidas
compensatorias (la suma de las prestaciones econdmicas, prestaciones en
servicios/subvenciones y exenciones/bonificaciones).

Este informe, realizado sin perspectiva de género (solo habla de familia, no de
quien cuida a estas personas dentro de la familia), habla de “deuda moral” por el
“agravio” en la calidad de vida que sufren las familias por atender a sus hijxs con
discapacidad intelectual o del desarrollo. Y entre las conclusiones, sefiala como este
sobreessfuerzo afecta a corto plazo a la capacidad adquisitiva de la familia; a medio
plazo, a su descapitalizacion; y a largo plazo, a las pensiones contributivas de Ixs
propixs familiares, por la reduccién o renuncia al trabajo remunerado. (FEAPS,
2014)

O como dice la Plataforma por un Sistema Publico Vasco de Atencién a la
Dependencia (2008): “Las ayudas econdmicas existentes no cubren ni de lejos los gastos de
cuidado. La falta o deficiencias de los servicios se resuelve con trabajo doméstico no
remunerado o contratando trabajadoras de hogar” (Castro et al., 2008).

Para las dos familias de este estudio, nuevamente es pronto para sufrir un serio
empobrecimiento familiar por el cuidado de sus hijos. Por un lado, la familia de
Adur no considera que la familia se esté empobreciendo, pero también hay que
tener en cuenta que para ello hay que contratar servicios y tratamientos, ante la
ausencia de publicos, mas alla de los subvencionados de ASPACE (que a pesar de
estar subvencionado cada familia ademas de la cuota de socixs paga una
mensualidad de 152€).

Sin embargo, la familia de Peru, como ya se ha explicado mas arriba, asiste dos
veces a la semana a Pausoka, tiene un gasto mas elevado de productos ortopédicos
(que Adur) y estd pensando en empezar un mes al afio con la terapia Therasuit (con
coste elevado). Ademas el padre de Peru ha sufrido las consecuencias economicas
por la reduccién de la cantidad de trabajo por el cuidado de su hijo, en sus
primeros anos de vida:

% Mas informacion en el estudio: El sobreesfuerzo econémico que la discapacidad intelectual o del desarrollo ocasiona en la
familia en Espafia2014” realizado por FEAPS (Confederaciéon Estatal de entidades a favor de las personas con
discapacidad intelectual)

% Agradecer a la presidenta de ASPACE Gipuzkoa por haberme facilitado este informe.

57 Para cuantificar los costes por tiempo de apoyo, utilizan precio hora media del cuidador en el sector, que es 14,43 €/h,
cuando ya en este trabajo se ha hablado lo infravalorado y mal pagado que esta el sector del cuidado....
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“Los primeros tres afios para mi ha tenido una incidencia directa [en su
economia] porque, por ejemplo, me he encargado mucho mds de él y el no tener
tiempo hace que haya trabajado mucho menos y haya facturado mucho menos”.
(Aitor)

8.4. Un inmenso amor

A pesar de que en este trabajo apenas se habla de los sentimientos positivos que
tienen sus madres y padres hacia sus hijxs, ya que se centra mas en los obstaculos
que se encuentran por la discapacidad que tienen, quiero cerrar este apartado
dedicado a las cuidadoras y a los cuidadores, para hablar del amor, carifio, ilusién
y felicidad que sienten estxs cuidadorxs-madres/padres por sus hijos y por la vida
que llevan junto a ellos.

“Yo es que estoy encantada con... (...) a mi quién me iba a decir que iba a tener
Adur, que iba a tener un hijo estupendamente y que me siento stiper orgullosa de
él”. (Inés)

“Yo... me encanta ahi estar con Adur, ensefiarle cada dia cosas nuevas (...) ser su
compariero juegos”. (Jon)

“Siento un carifio y amor absoluto por Peru”. (Aitor)

“[Peru] también puede ser el nifio mds dulce del mundo, te abraza, te acaricia, te
besa... y si todo estd bien, es muy sonriente, se rie mucho y te hace feliz”. (Ana)

9. Como nos vemos y como (creemos que) nos ven

La socializacion de un/a ninx con lesion cerebral no es facil, primero, porque él/ella
se comporta diferente, tiene un codigo de actuacion diferente, una manera de
expresarse diferente y esa diferencia, normalmente no es bien entendida. La gente
se siente comoda ante lo que considera “normal”, y cuando se encuentra con algo
que no responde a esa normalidad tranquilizadora, no sabe bien como actuar.

Cuando Peru bajo del hospital a casa, Aitor y Ana se sentian victoriosxs, todo habia
empezado muy mal, pero habia terminado bien, no sabian cémo de bien, pero bien,
y decidieron vivir su maternidad/paternidad con la normalidad que hasta entonces
se les habia robado. A los dos dias, por recomendacion expresa de la enfermera de
Peru, Ana acudio6 a las clases de lactancia del ambulatorio del pueblo en el que
vivian (no son originarios de €l) y ya entonces descubrid, rodeada por otras
madres, que ella y su hijo eran diferentes, que no tenian nada que aportar, que en
realidad nadie querria que aportara... aunque nadie hiciera ni dijera nada, ella se
sintié excluida (como madre), como que no encajaban...:

“Llegué a la sala donde habia una matrona que me recibid muy amablemente y
unas 8/10 chicas/mujeres (de mi edad aproximadamente) que estaban con sus bebés,
sentadas en una silla y hablando entre ellas. Yo no las conocia, no habia ido al
curso de preparto con ellas, pertenecia a otro ambulatorio. Me senté en una silla,
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Peru dormia, como correspondia me integré en las conversaciones cercanas que
posteriormente se unificaron en una conversacion general del grupo completo con
la matrona. Enseguida me di cuenta que Peru y yo éramos una excepcion, que
nadie ahi habia vivido nada de lo que habiamos vivido nosotras, que realmente no
tenia nada que compartir con ellas, mi experiencia habia sido totalmente diferente a
la de todas y que realmente mis vivencias no interesaban a esas madres ;Qué iba a
decir a la madre que estaba a lado mio cuya hija habia tenido hacia seis dias, que a
mi hijo lo enfriaron para que sobreviviera? ;Para qué? ;Con qué fin? Incluso en la
conversacion grupal principal, donde se habld de las molestias de la subida de leche,
donde la nuevas madres se quejaban del sufrimiento en esa subida y que nadie les
habia contado lo duro que era... no vi importante compartir mi experiencia en
ello... compartir que yo ni me enteré ya que me pasaba el dia llorando y la noche
dormia gracias a un orfidal (con los efectos que tendria el orfidal y mi leche), que
siempre he pensado que mi subida de leche fue la primera noche que pasé en casa ya
que tuve bastante fiebre, pero que me dio igual; ;que no cogi en brazos a mi hijo
hasta pasado la primera semana y no le puse al pecho hasta casi pasado el mes? (...)
Definitivamente no me gusto nada esa clase, nada, de hecho me senti muy mal, fue
muy mala recomendacion (...) No volvi.” (Ana)

A Inés y a Ana esa sensacion de incomodidad les surge a menudo, en el parque, en
el autobus, en el topo... ahora ya no por haber pasado una experiencia diferente
(que también), sino porque sus hijos son diferentes, se expresan diferente y eso crea
como un distanciamiento... Allué (2012), en Invalido feos y freaks, afirma que la
mirada de la sociedad a la diferencia “constituye y se construye como un problema
social que afecta a unos pocos, pero que intenta resolver una mayoria no afectada creando
actitudes y mecanismos que, lejos de integrar, acentiian involuntariamente la exclusion”
(ibidem:273).

“Como en todo, hay de todo, pero si que veo a gente, que aunque solo te cruces con
ella, no se cortan en mirar de manera descarada y no muy bien a tu hijo primero y
luego a ti. Te miran como si tuvieran derecho a juzgarte y eso me molesta”. (Ana)

“Cuesta, porque la gente te mira, no hablan, no sé, si es un poco...le llevamos al
parque, pero como vamos nosotros a jugar a lo que es de nosotros... pues... y...
aqui... (...) que te hablen o que otros nifios jueguen con tu hijo, no, para nada, y es
duro eh... es duro...”. (Inés)

“Me molesta especialmente como nos mira la gente en el autobis, (...) resulta
especialmente “despiadada” ahi, que es un espacio cerrado y en el que vas a estar
una rato, 20 minutos. Son poquisimas personas quienes miran a mi hijo con carifio
(como se suele hacer habitualmente cuando ves un nifio) y eso que a primerisima
vista no se ve nada, es un nifios precioso (...) pero cuando Peru se expresa (que es
muy expresivo), te das cuenta y ves que no gusta, y como madre me molesta”.
(Ana)

Son “miradas morbosas aun por educar” (Allué, 2012:282) y como consecuencia, las
familias tienden a proteger a su hijo y a ellxs mismxs de esta mirada indiscreta de

81



desconocidxs, y dejan de frecuentar algunos lugares, o reducen la periodicidad... y
se relacionan menos...:

“Pero no solemos ir mucho al parque, lo mds que solemos ir es a la playa, al monte
y lo hacemos todo en familia (...) siempre los tres”. (Jon)

Hay veces, aunque de manera excepcional, que por la edad de los nifios, porque
todavia son pequenios, donde las madres y los padres se ven en la obligacion de
tener que estar justificando la discapacidad de los mismos. Por ejemplo, cuando
usan las plazas adaptadas reservadas para personas con movilidad reducida. Por
un lado, les miran raro porque tiene una discapacidad, pero por otro, cuando
quieren hacer uso de alguna ayuda, tienen que estar demostrando su necesidad,
cosa que les molesta mucho. A Inés y Jon ya les ha pasado dos veces en el Topo,
mientras su hijo iba ocupando la plaza destinada para personas con discapacidad,
ante la voluntad de otras de querer dejar la bicicleta (ya que se comparte espacio,
pero con prioridad de las personas con discapacidad), increparles para que dejaran
el espacio:

“La chica se levantd y dice, “oye, las sillas de paseo de nifios tiene que ir por alld,
por el otro lado, aqui tienen que ser las bicicletas, porque si no hay alguien que
tenga una la silla de ruedas”, entonces le dije “es que he puesto al nifio ahi serd por
algo, porque tiene una discapacidad, aunque no tengo una silla de ruedas tiene una
discapacidad”. (Inés)

“Es incomodo tener que estar diciendo eso. Nosotrxs el otro dia dejamos el coche en
un sitio adaptado (tenemos vifieta para ello), claro, salimos del coche... padre,
madre, agarramos el nifio que todavia es chiquito, (...) y un sefior, “ahi estd
prohibido dejar el coche” —gritando- “que estd prohibido aparcar ahi”, yo me paré
donde el sefior y le dije, “;qué pasa?” “que estd prohibido dejar”, le dije, “no estd
prohibido dejar, es una plaza adaptada para personas con movilidad reducida y
nosotros lamentablemente pertenece a ese sector”, respondié “perddn, perdon”.
(Ana)

Luego, por otro lado estd la dificultad de la criatura de socializar, en el caso de
Peru, no ayuda mucho su actitud, ya que mayoritariamente rechaza el estar con
gente si no son de su confianza.

“St, en general le cuesta mucho socializar, es un poco reacio a las personas que 1o
conoce. (...) tampoco tenemos muchos amigos que tengan... que tengan nifios...”.
(Aitor)

“Cuando no quiere estar en un sitio puede estar horas quejindose y la verdad es
que la situacion es insoportable”. (Ana)

También existe el factor de que las dos familias viven en pueblos de los que no son
originarios, y donde llevan viviendo pocos mds afios que la edad de sus hijos. Y si a
esto le sumas que la escuela (ASPACE) esta en Berio-Donostia... probablemente
todo tenga relacion.
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“Si Peru no hubiera tenido la lesion cerebral, habria ido a un colegio en su pueblo.
Entonces, nosotros cuando vamos al parque del pueblo, no conocemos a nadie, si
Peru hubiera ido al colegio del pueblo, él se relacionaria con nifios de su clase...
todo seria mas sencillo si Peru no estuviera deslocalizado, si viviera...”. (Aitor)

Pero sino, la gente conocida, las amigas y amigos son muy amablxs, al igual que
sus hijxs, la cercania no genera barreras y entonces se descubre que estxs nifixs
tienen mucho que aportar.

A pesar de la semejanza de las situaciones vividas por ambas familias, es llamativa
la diferente percepcion que tiene madres y padres sobre la socializacion de su hijo.
Es decir, la percepcion de las dos madres hacia la socializaciéon de sus hijos se
asemeja mas que la que tienen con sus parejas y a la inversa. Mientras que las
madres (Inés y Ana), confiesan sentirse incomodas ante la mirada de terceras
personas, en el parque, en el autobus... los padres, (Jon y Aitor) dificilmente
detectan esa mirada y, si lo hacen, la interpretaciéon que le dan es diferente. Por
ejemplo, el caso de Adur en el parque, la madre afirma no sentirse comoda ante la
mirada de otras madres y que ni ellas ni los nifios se acercan a jugar con ellxs; pero
Jon en cambio, no tiene la misma impresion, considera que van poco al parque,
pero que cuando van la situacidn es amigable, su nifio atrae a otros nifios y a la vez
se genera conversacion con otros padres. Y seguramente cada unx lo vivird como lo
cuenta. En los testimonios de Aitor y Ana también existe esa diferente percepcion
de la misma realidad y es muy probable que tenga que ver con la socializacién
diferencial en mujeres y hombre. Mientras que ellas han sido educadas en agradar
al préjimo donde ser aceptada y encajar en los lugares es importante, ellos no se
cuestionan si agradan o encajan, ;por qué no lo van a hacer? Y esta actitud, madre
y padres lo trasladan a sus hijos, por lo que las madres estdn pendientes de si sus
hijos estdn agradando y son aceptados, mientras que los padres... pueden ver
alguna mirada fuera de lugar, pero no le daran importancia. Pocas veces se
cuestionaran si sus hijos estan siendo juzgados.

Al final son muchos factores lo que influye en la socializacion de estas criaturas,
estan Ixs madres/padres, la actitud de las criaturas, la mirada de tercerxs...:

Pues bueno, influird él, influird nosotros que tampoco somos especialmente los
reyes de la fiesta, pero si que su actitud ante la socializacion si que influye. [Sobre
si le miran a Peru por la calle] hombre que si, si, si, pero estoy acostumbrado (...)
no, sino que, sino que en su momento ya... hombre hay dias que me jode eh, hay
dias que me revienta que alguien se pare a mirar el carro que tenemos, como si,
como si llevdramos vete a ti saber qué. Pero... pero, no sé creo que lo tengo
bastante... eso no me importa mucho”. (Aitor)
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CONCLUSIONES

En esta investigacion tenemos a dos familias muy diferentes entre si, que tienen en
comun el haber tenido una criatura con lesion cerebral. Este hecho, la discapacidad
de sus hijos, condiciona el resto de sus vidas. En este trabajo se realiza un rapido
recorrido por las diferentes etapas por las que pasan estas familias hasta llegar a lo
que se llamaria la fase de “estabilidad”. Tienen un hijo con discapacidad severa, lo
saben y lo asumen.

Para llegar a este punto, las familias han pasado por un largo y doloroso proceso,
no exento de irregularidades, que ganan gravedad por la singularidad de la
situacion. Este trabajo se ha centrado en algunas de estas irregularidades, en cierta
manera, para denunciarlas, pero lo que es mas importante, para ilustrar la relacion
directa que tienen estas con la vida de la madres, y mds concretamente con su
proyectos y calidad de vida, ya que a fin de cuentas, son ellas las cuidadoras
primarias de estas criaturas. El presente trabajo cuenta con dos experiencias
concretas, las de Inés y Ana (junto con sus parejas e hijos), cuyos elementos
principales considero que se pueden generalizar y ser aplicados a otras experiencia,
parecidas, de la misma zona.

A continuacion, se presenta una sintesis de lo mas destacado del analisis realizado,
dividido en tres grandes bloques: un primero, referente a ‘lo externo’ del proceso,
donde entrarian las actuaciones, opiniones, trato... de expertas, expertos y gente en
general; un segundo bloque referente a ‘lo interno’ del proceso, donde tendriamos
la construccion de la maternidad y paternidad con un hijo con lesion cerebral desde
la experiencia de Ixs familiares; y un tercer bloque referido a “los servicios”, que
son organismos externos con gran influencia en lo interno. Y tras este resumen, al
final, se contrastan los resultados del analisis con las hipdtesis iniciales y una
propuesta de investigacion futura.

Respecto al proceso exterior, primer bloque, iniciamos con el primer elemento que
considerariamos que genera sentimiento de diferencia al inicio de la
maternidad/paternidad, me refiero a la informacion que reciben las mujeres
embarazadas en los cursos de preparto sobre como va a ser el nacimiento. Toda la
informacidn que reciben esta orientada a lograr un mayor apego entre la madre y la
criatura, y a favorecer y alargar la lactancia materna, desde una perspectiva
biologicista. Apenas se informa de otras alternativas, apenas se habla de los
contratiempos, incluso ni de las cesdreas, que se transmiten como una opcion no
deseada. A Inés y a Ana casi no les hablaron de la posibilidad del parto por cesarea,
toda la informacién que recibieron iba de la mano de un estreno de maternidad sin
contratiempos, mediante parto vaginal, compartido con tu pareja, con contacto piel
con piel y posterior lactancia materna “a demanda”... Esta ausencia de informacion
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sobre la cesdrea extrana por el importante aumento que estd sufriendo esta practica
en la actualidad®®. La falta de informacion y conocimiento genera mayores niveles
de vulnerabilidad, asi se sintieron Inés y Ana cuando Ix médicxs le informaron que
les iban a realizar una cesdrea de urgencia: “;yo? Me quedé chocd, esta cosa que estds
ahi —en las clases de preparto-... que cuando dicen... que para que el padre te acomparie...
uyyy...” (Inés).

Otro elemento fundamental es la falta de protocolos de actuacion que tienen los
hospitales publicos (por lo menos en el que Peru y Adur nacieron) para hacer
frente a lo que llamariamos un “nacimiento diferente”. En el analisis se habla de
numeras situaciones que no debieron existir por “estar en una situacion excepcional,
excepcional en el mal sentido de la palabra claro” (Aitor). Primero y la mds importante,
es la falta de informacidn, Ixs profesionalxs no ven necesario informar a la
paciente, en este caso a la recién estrenada madre, del estado de la criatura, por lo
menos en un inicio. Carece de sentido que una mujer entre en un quirdfano
embaraza, le saquen la criatura y tenga que ser, horas mas tarde, su pareja, en el
pasillo del hospital, quien le informe del estado de la criatura. Eso es tratar a la
mujer como un ser sin capacidad, sobre la que se puede intervenir, pero con la que
no se cuenta, como si perdiera su condicion de sujeto por estar embarazada.

Por otro lado, la falta de prevision por parte del hospital de no poner en
habitaciones estandar (las cuales se comparten con otra madre y su criatura, y
unidas a su vez, a otra habitacion con otras dos madres con sus criaturas) a mujeres
que no tiene a su hijx con ellas por cuestiones de salud. Es indebido en los casos
donde las madres tiene a su hijx en la unidad de cuidados intensivo neonatal
(UCIN) por cuestion de peso (que son la mayoria, como fue el caso de Inés), pero es
“cruel” cuando Ixs hijxs de estas mujeres se estan debatiendo entre la vida y la
muerte (como el caso de Ana).

Por otro parte, el trato de Ixs profesionales de la medicina deberia de ser acorde
con la situacion que estan viviendo Ixs familiares, la informacidén, su cantidad, su
claridad y la manera en la que se da, tiene que estar muy cuidada ya que es crucial
para que la familia pueda sobrellevar la situacion de la mejor manera posible. Si se
trata de un contexto excepcional donde la familia esta viviendo una profunda crisis
(como la que vivian Ixs madre y padre de Peru en un inicio, teniendo en cuenta que
les habian dicho que empezaran a hacerse la idea de perder a la criatura), el trato
por parte de Ixs expertxs también tiene que ser excepcional, excepcionalmente
cuidada, y estar a la altura de las circunstancias. Pero en cualquier caso evitar a
toda costa comentarios desafortunados, como el de la ginecdloga que le dio el alta a
Ana y se despidio diciendo que “habia oido en el hospital que su hijo, Peru, tenia pocas
opciones, pero que si sobrevivia, ella misma descorcharia un champdn para brindar por ello”

5 La tasa del Estado ha ascendido a un 25,25% (Euskadi en el 2011 era del 12,64%)%, cuando la Organizacién Mundial
de la Salud ha declarado (2015) que “considera que la tasa ideal de cesdrea debe oscilar entre el 10% y el 15%”, ya que segun se
dice, esta tasa reduce la mortalidad materna y neonatal, pero por encima de ella, la cesarea deja de estar asociado a una
reduccion de la mortalidad.
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(Ana).

El apoyo psicolégico para sobrellevar la situacion de enfermedad,
discapacidad...de la criatura, cuando la persona (madre y padre) no puede aplicar
los recursos habituales de afrontamiento en situaciones dificiles (Fernandez, 2010)
es otro elemento a destacar y ultimo del protocolo de actuacion. Este apoyo es
fundamental y mas cuando es la propia madre la que solicita, como fue el caso de
Ana (se la negaron). Dentro del protocolo de actuacién deberia de existir un
servicio de orientacidn a la madres (y padres) que estdn viviendo una maternidad
(v paternidad) diferente por cuestiones de salud de la criatura (porque tenga una
discapacidad, una enfermedad...), esto ayudaria a que el dafio emocional fuera lo
mas controlable posible.

Siguiendo con este primer bloque, destacamos el diagndstico y todo lo referente a
él. Estudios como el realizado por Jaime Ponte et al. (2012) sehalan la importancia
de la informacion que se ofrece a Ixs madres/padres a la hora de transmitir el
diagndstico sobre la presencia de un trastorno del desarrollo (o discapacidad) en su
hijx, ademads, que la manera en el que Ixs profesionalxs dan la noticia es de vital
importancia para la asimilacion de la misma. La experiencia vivida por las dos
familias de esta investigacién, muestra que Ixs profesionales (por lo menos con Ixs
que les ha tocado tratar) no estan ni formadxs, ni preparadxs y lo que es peor, no
ven la necesidad de tratar el tema son singularidad. En el caso del diagnostico de
Peru, la informacién que han estado recibiendo durante tiempo Ana y Aitor, ha
sido incompleta, incierta e incluso contradictoria, cuando su hijo tiene una
importante lesion cerebral (su salud cuando nacié era muy grave), lo que le genera
una discapacidad severa. “Podria decirse que salimos del hospital sin saber claramente
que teniamos un problema con el desarrollo cerebral de Peru” (Aitor).

Pero en el caso de Adur, su diagnostico se ha dilatado mas, tanto que todavia no
saben qué es lo que tiene concretamente. Estos han estado durante afios recibiendo
diagndsticos contradictorio: “Entre los términos médicos que no entendiamos mucho y
que no nos hablaba claro, pues al final entre la opinién del médico este de ASPACE, mds las
opiniones de otros médicos (...) estdbamos un poco desconcertados, porque unos hacian una
valoracion otro hacia otra valoracion y al final pues no sabias por qué camino tirar” (Jon).

Y como ultimo elemento este primer bloque sobre lo “externo”, estaria la mirada
del otro. Marta Allué (2012), en Invalido feos y freaks, afirma que la mirada de la
sociedad a la diferencia “constituye y se construye como un problema social que afecta a
unos pocos, pero que intenta resolver una mayoria no afectada creando actitudes y
mecanismos que, lejos de integrar, acentiian involuntariamente la exclusion”. Esta
exclusion es la que sienten Inés y Ana cuando se “exponen” con sus hijos,
sentimiento no compartido del todo por sus parejas, probablemente como
consecuencia de la socializacién diferencial de mujeres y hombres. Mientras que
ellas han sido educadas en agradar al projimo donde ser aceptada y encajar en los
lugares es importante, ellos no se cuestionan si agradan o encajan, ;por qué no lo
van a hacer? Y esta actitud, madres y padres lo trasladan a sus hijos, por lo que las
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madres estan pendientes de si sus hijos estan agradando y son aceptados, mientras
que los padres... pueden ver alguna mirada fuera de lugar, pero no le dardn
importancia. En todo caso, socializar a un ser diferente en una sociedad que
rechaza lo diferente, se les hace dificil a estas dos familias, y ante esas “miradas
morbosas aun por educar” (Allué, 2012), las familias tienden a proteger a su hijo y a
ellxs mismxs de estas, y dejan de frecuentar algunos lugares, o reducen la
periodicidad... “Cuesta, porque la gente te mira, no hablan, no sé, si es un poco...le
llevamos al parque, pero como vamos nosotros a jugar a lo que es de nosotros... pues... y...
aqui... (...) que te hablen o que otros nifios jueguen con tu hijo, no, para nada, y es duro
eh... es duro...” (Inés).

En el segundo bloque, analizamos el proceso ‘interno’ de la construccion de la
maternidad y paternidad con un hijo con lesion cerebral, a partir de los testimonios
de Inés, Ana, Jon y Aitor. Las historias de las dos familias son diferentes, en la de
Peru, la deteccion de la discapacidad fue inmediata (aunque el proceso de trasladar
la informacion a la familia no fue tan inmediata); y la de Adur sin embargo, tardo
mas, y fue la propia madre, Inés, cuando el nifo tenia aproximadamente 9 meses
de edad, la que detectd que algo no iba bien.

La presencia de una discapacidad en la realidad de unx hijx siempre es una
acontecimiento no deseado y se siente de manera semejante a una pérdida muy
grave e irrevocable, como la de la pérdida irreparable de los seres queridos, ya que
estd estrechamente ligado con la preparacion psicoldgica para hacerse
madres/padres, la intensidad del vinculo afectivo que ya habian establecido con
el/la ninx que deseaban tener y que ahora consideran “perdidx” (Ponte et al. 2012).
El tipo de discapacidad, su intensidad y caracteristicas, hardn que cada madre y
padre asimilen la noticia de manera diferente, lo que hace de esa situacién algo
variable y personal (ibidem).

En un primer momento, en el proceso inicial de la crisis, las madres y los padres
responden de manera diferente, probablemente relacionado con el género, es decir,
con las actitudes y los roles que nos hacen ir asumiendo en nuestra socializacion a
mujeres y hombres que se aplican, en este caso, ante la maternidad/paternidad. En
el caso de Ana y Aitor, a pesar de que Ixs dos sentian un inmenso dolor por la
‘pérdida’ del hijx deseadx, mientras que Ana, con su ‘doble dolor” (el psicolédgico
que le tenia conmocionada, mas fisico por la cirugia), se sentia desconcertada y
desorientada, sin capacidad de entender y ni decidir qué hacer y como afrontar la
situacion, Aitor ‘actuaba’ (de accién). Lo hacia con total “pragmatismo”, se centrd en
su hijo y en su pareja, asumio el papel de “no pensar y hacer”. Podriamos decir que
Aitor, en cierta manera se sentia en un segundo plano, el protagonismo se lo
llevaban la criatura y la madre. Las construcciones que nos dicen dénde estar,
incluso como actuar en cada situacidén eran protagonistas: Aitor actué de manera
‘racional’, y Ana sin embargo de manera ‘sentimental’. “No sentir y actuar” versus
“solo llorar”.

En el caso de Inés y Jon, como ya se ha dicho, fue ella, como su cuidadora, la que
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detectd que algo pasaba en el desarrollo de su hijo, desde ese primer momento de
sospecha, hasta la confirmacion del diagndstico (aunque todavia no sepan con
certeza qué tiene Adur), la pareja vive un duro proceso. A pesar de que ambos
compartian el dolor, la angustia y ansiedad de la discapacidad de su hijo, Inés
considera que su vivencia del hecho traumatico fue diferente a la de Jon: “A mi
como madre me cuesta mds porque... yo lo he tenido aqui y... (...) como mujer la
experiencia como padre y madre es diferente (...) yo como mujer... porque nosotras yo creo
que tenemos un carifio mds especial hacia el hijo, ;no? Yo creo que si, para mi, si” (Inés).
Unido a lo comentado anteriormente sobre los roles que mujeres y hombres
asumimos en la maternidad/paternidad por mandato del sistema sexo-género, Inés,
asume la construccion de maternidad ligada al llamado «ideologia de la maternidad
intensiva» (Sharon Hays,1998)o «maternidad esencial» (Patrice Di Quinzio, 1999), que
habla sobre “la atencidon exclusiva y desinteresada de la madre, basindose en las
caracteristicas psicoldgicas femeninas de empatia, reconocimiento de las necesidades de las
demds personas y autosacrificio” (ibidem).

Esta crisis inicial se va procesando, por las madres y padres, utilizando diferentes
mecanismos entre los que estan: el de reevaluar el hecho bajo un aspecto positivo;
la comparacion social con otrxs que estdn peor que unx; y autoresponsabilizarse de
lo ocurrido (Padez et al, 1995). Me detengo en este ultimo, Ila
autoresponsabilizacion, ya que en la investigacion se ha podido ver que este
mecanismo no es utilizado por igual por mujeres y hombres, sino que esta
culpabilizacién solo la han sentido las mujeres (Ana e Inés), entre otras cosas,
porque el embarazo ha sido en sus cuerpos: “Siempre me he sentido culpable de alguna
manera de lo que le habia sucedido a Peru, no sabia como ni por qué, pero habia sido dentro
de mi y esa sensacion de que quizds fui yo, no me la quitaba nadie” (Ana). Pero los padres
sin embargo, en ningtin momento han pensado que la culpa podia ser de ellos, “no,
desde el momento de no tener la sensacion de haber hecho nada conscientemente que no
hagan otros padres, ni nada contraindicado...” (Aitor).

Respecto a los cuidados de Adur y de Peru, repetir que no son exactamente los
cuidados que necesitan la mayoria de nifios de 4 anos, sino que son cuidados
especificos, rutinarios y que requieren mucho esfuerzo fisico y psicoldgico. Es
importante tener en cuenta que “el cuidado no representa lo mismo en todos los casos”
(Saitua y Sarasola, 1993:27; en Esteban 2017:1). Ademads, ante la inexistencia de
centros o servicios publicos que atiendan a estas criaturas, son las familias las que
se ven obligadas a realizarlos, y dentro de estas, mayormente las mujeres, por lo
menos en el caso de Inés: “Quién mds se ocupa de Adur es mi mujer, Inés, porque tiene
tiempo libre y va a las noches a trabajar(...) tiene horario nocturno” (Jon). Ana y Aitor,
sin embargo, realizan un reparto mas equilibrado de estos cuidados: “Tenemos de
una manera bastante equitativa el orden del dia y luego el fin de semana igual, nos lo
repartimos, nos lo repartimos en cuanto a cuidados pero yo creo que de manera, de manera
bastante equitativa.(...) Ana pues, es la cabeza pensante y yo funcion de una manera mds
ejecutiva, de hacer cosas mds que pensar, soy poco consciente de las cosas que hay que hacer
tanto de Peru como de la casa, pero si se me dice hago de todo” (Aitor).
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Este estudio atestigua que en las dos familias, los padres estdin muy
comprometidos en el cuidado de sus hijos, en especial en el caso de Aitor, pero esta
investigacion no ha sabido concluir si estamos ante el llamado “nuevas
paternidades” o sencillamente, este compromiso viene como consecuencia de la
discapacidad, que es probable que intensifique la paternidad. Seria algo a estudiar,
ver qué sucede cuando las criaturas se hacen mayores, si el compromiso del padre
sigue siendo el mismo o no.

Otro factor importante, es que estas criaturas con trastorno neuromotor, ademas de
alteraciones del tono muscular, la postura y el movimientos, también pueden sufrir
problemas cognitivos, de comunicacion, crisis conclusivas y sensoriales (Madrigal,
2007). Estos trastornos hacen que la madre y el padre asuman la funcién también
de terapeutas: “Siento que tengo que tomar conciencia sobre... sobre cosas que te dicen los
terapeutas y repetir patrones y...” (Aitor). Estos adquieren conocimientos y destrezas
en las nuevas necesidades de sus hijxs, con el riesgo de crear un ambiente familiar
marcado por las pautas médicas, en detrimento del disfrute de una relacion
madre/padre al margen de la intervenciones terapéuticas (Madrigal, 2007). Cosa
que presiento que sucede en las dos familias en mayor o menos medida. En todo
caso, ambas familias han desarrollado estrategias propias de autoatencion, al
margen de Ixs profesionales e instituciones para poder cubrir las necesidades de
sus hijos.

Por otra parte, las dos familias han encontrado apoyo para el cuidado de sus hijos
en las abuelas y abuelos paternos y en el tio abuelo materna (en el caso de Peru),
pero estos apoyos no van a estar siempre, por lo menos de esta manera, ya que
todxs son personas con cierta edad, y es probable que en breve no puedan hacerle
frente a las exigentes necesidades y esfuerzos que requiere un nifio con
discapacidad severa, como la de cargar con él de un lado para otro. Las criaturas
cada vez van a pesar mas y Ixs abuelxs cada vez van a ser mds mayores.

Asimismo, estos cuidados que la familia asume, no estd exentos de carga, tienen un
impacto directo sobre los proyectos de vida de cada unx, ademds de sobre su
calidad de vida. ;Pero cdmo afecta concretamente a las dos familias del estudio?

Por un lado, Inés (madre de Adur), se podria decir que es una mujer cuidadora,
siempre lo ha hecho, primero en su casa (por una enfermedad de sus madre), luego
fuera de casa (trabajando como interna), y al final, en su nueva casa, ya que como
acepta en la entrevista, a pesar de tener un trabajo remunerado (con horario
reducido y de noche) es ella la que se encarga de su hijo con necesidades especiales
(con cierto apoyo de su marido) y de la casa (en exclusiva). Es una mujer fuerte que
ha tenido una vida ‘dificil’ y que esta no le ha permitido tener un ‘plan de vida’
fuera de los cuidados. Pero Inés, quizas por su origen, educacion... pareceria que
esta bien, tiene trabajo, marido y un nifio al que adora (y al cual dedica todo su
tiempo). Como si ella sintiera que todos estos cuidados le dan sentido a su vida
ademas de una posicion en la sociedad, de cuidadora de su hijo (pensamiento
proximo a la ética del cuidado o pensamiento maternal). Asimismo, Inés piensa
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que al haber sido cuidadora durante afios, es probable que le haya ayudado para
aceptar esta situacion con mas naturalidad.

En contraposicion a esta figura, estd Ana, madre de Peru. Ella considera que ha
tenido bastante libertad a la hora de elegir qué hacer en la vida. Para ella si ha sido
un gran cambio, nunca habia sido “cuidadora” y le esta costando mucho. Ya el ser
madre le suponia todo un reto, pero el ser madre de un nifio con discapacidad
severa... nunca se le habia pasado por la cabeza. Ana comparte el cuidado de su
hijo con su pareja, aunque se considera a si misma “la que organiza la casa y las cosas
de Peru” (su pareja también lo reconoce en la entrevista) y tal y como dice en la
entrevista, no quiere ser solo una cuidadora, ella tiene planes.

Por otro lado, Jon, el padre de Adur, con jornada laboral de 12 horas como agente
de seguridad, en todo momento acepta que quien mas se ocupa de su hijo Adur es
su mujer, pero en todo caso su sentimiento como cuidador va muy de la mano de
lo que dice Inés. No siente que renuncia a nada y considera que Adur es un nifio
“especial” al que le tienen que proteger y si hace falta mimar. Se refiere a los
cuidados como si la maternidad/paternidad de ninxs con lesion cerebral fuera mas
intensa porque se siente que la criatura te necesita mas y por ello le dedicas mas
(tiempo y recursos).

Y para finalizar, Aitor, trabajador auténomo, fue quien tuvo que encargarse de la
criatura cuando la madre se incorpord al trabajo a las 16 semanas a partir del alta.
No era algo meditado, simplemente la necesidad de cuidar de Peru transformo sus
realidades. Este, al igual que Jon, piensa que hay que dedicarle mads a su hijo, “todo
el tiempo que necesite”. Y sobre si la discapacidad de Peru afecta a su proyecto de
vida... no lo sabe, no se lo habia planteado, pero lo que si sabe es que desde que
llegd Peru solo se dedica al trabajo y a la familia, no tiene tiempo de hacer nada
mas, apenas tiene ocio. Y ademads siente que estd cansado, muy cansado y esta
situacion le tiene confuso.

El trabajo también realiza un pequefio andlisis de las repercusiones de estos
intensos cuidados en la economia familiar y la compaginacion de los mismos con
el trabajo remunerado.

Pero en todo caso, a pesar de todos los inconvenientes, Ixs cuatro componentes de
las dos familias profesan un inmenso amor a hacia sus hijos; y su alegria e ilusion
de compartir la vida con ellos.

El tercer bloque lo dedicamos a los servicios de atencion de las criaturas con lesion
cerebral. Este estudio realiza un pequefia investigacion de los servicios existentes
en la provincia de Gipuzkoa y llega a la conclusién de que el Estado no tiene, por lo
menos en la Comunidad Auténoma de Euskadi, ningtin centro o servicio publico
que atienda a estas criaturas, delegando estos cuidados en la familia (la madre,
mayormente) y en las asociaciones creadas por familiares de afectadoxs (mas o
menos subvencionadas), como ASPACE (Asociaciéon de Ayuda a la Pardlisis
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Cerebral), que es la principal entidad que ofrece asistencia a las personas con lesién
cerebral.

Es a esta asociacion donde envian las dos familias diariamente a sus hijos, a la
Asociacion Guipuzcoana de Ayuda a la Pardlisis Cerebral y alteraciones afines
(ASPACE Gipuzkoa), donde estan escolarizados en “educacion especial”, y ademas
reciben tratamiento de fisioterapia, hidroterapia y logopedia. Ambas familias
fueron derivadas a esta asociacidn a partir de diferentes administraciones publicas
(Osakidetza y del centro de valoraciones de discapacidad y dependencia de la
Diputacion Foral de Gipuzkoa).

ASPACE Gipuzkoa es una asociacion creada en 1971 por familias de personas
afectadas de pardlisis cerebral, ante la inexistencia de servicios, n especial de
rehabilitacion, para sus hijxs. Es una entidad privada, altamente subvencionada,
gestionada por familiares en ultima instancia y es quien en el territorio historico de
Gipuzkoa atiende y da servicios a las criaturas (y adultxs) con paradlisis cerebral.

Esta investigacion arroja el cuestionamiento de como una asociacién de familiares
de afectados, 46 afos mas tarde sigue siéndola la unica institucion queda los
servicios y tratamientos necesarios a las personas con pardlisis cerebral. No se
entiende como ni la Administracion Estatal, Autondmica, ni Provincial han creado
nunca ningun otro centro de prevencion, tratamiento, rehabilitacion e integracion
asumiendo su responsabilidad de atender y dar servicio a las personas con
necesidades especiales, tal y como le obliga el Articulo 49 de la Constitucion Espaiiola:
“Los poderes puiblicos realizardn una politica de prevencidn, tratamiento, rehabilitacion e
integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestarin la
atencion especializada que requieran y los amparardn especialmente para el disfrute de los
derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos”.

Esta investigacion demuestra que el Estado (sea cual sea la administracion), no
cumple con esta obligacion a pesar de proporcionar diferentes ayudas y
subvenciones a ASPACE (que tiene convenio con el Dpto. de Educacion, y de Salud
del Gobierno Vasco, y con Diputacion Foral de Gipuzkoa), ya que si fuera asi, si las
necesidades de estas criaturas estuvieran cubiertas, no se crearian centros
alternativos (sin subvencion, lo que exige a las familias a una importante inversion
economica)como Pausoka® (centro de rehabilitacion multidisciplinar infantil), que
cuando abri6 sus puertas daba servicio a 12 familias y que en la actualidad, cinco
anos mas tarde, da a 120 familias con hijxs con necesidades especiales. Estos datos
ponen de manifiesto que el Estado, no es que no desarrolle centros de
rehabilitacion por ausencia de necesidad o por tener las necesidades cubiertas, sino
por falta de voluntad, dejando a un importante grupo de criaturas y familiares en

% Centro de rehabilitacién multidisciplinar infantil creada por familiares también en marzo de 2012 que en la actualidad
cuenta con dos centros en Hernani y Urnieta, donde da tratamientos de fisioterapia, terapia ocupacional y logopedia a
nifias y nifios con necesidades especiales.
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estado de desamparo, y teniendo estas que “buscarse la vida” para ofrecer a sus
hijxs un mejor desarrollo y con ello mejor calidad de vida.

Relacionado con esto, volvemos a poner en cuestion de si, a pesar de estar
contemplados todos esos derechos (en las normas juridica con rango mas alto del
Estado), estas criaturas con lesion cerebral son asistidas, o dicho de otra manera, si
el Estado les reconoce la condicién de “asistibilidad” (Comelles, 1998), o todo lo
contrario, no “cumplen” con la condicién de asistible de nuestra sociedad, por lo
que se quedan fuera de los procesos asistenciales.

Si contrastamos los resultados del analisis con las hipdtesis de partida, podemos
afirmar que falta un servicio integral y un protocolo claro de atencién ante los
casos de lesidn cerebral infantil, que las familias de estxs nifixs, viven una crisis
desde que surge la sospecha hasta la confirmacion del diagnodstico, aunque no por
la falta de servicios y protocolo, ya que la presencia de una discapacidad en la
realidad de unx hijx siempre va a generar en la familia una crisis aunque es muy
probable que la falta de un servicio de apoyo a Ixs familiares agudice la misma. Y
también podemos afirmar que esta crisis serd procesada de diferente manera por
cada familia, y dentro de ella teniendo en cuenta la variable de género, de acuerdo
también a variables socio-culturales y econémicas, pero en mayor o menor medida
en todas habra sentimientos intensos de dolor, temor, confusién e incertidumbre.

Se afirma sin ninguna duda que la ausencia de servicios publicos suficientes y
coordinados para el cuidado de las nifias y nifios con lesién cerebral, el Estado
delega en la familia, o mas bien la familia se ve obligada a asumir este cuidado, aun
con el riesgo de sentirse desbordados y absorbidos por el mismo, con todos los
efectos que ello conlleva en los planes y calidad de vida de Ixs familiares.

Las conclusiones del andlisis realizado afirman de manera certera que la
autoatencion y atencion familiar de estas criaturas esta influida por las variables de
género, clase social y red social, entre otras. A pesar de que en esa atencion suele
intervenir mas de una persona (padres y familiares, fundamentalmente), estos
cuidados van a recaer en especial en las madres, lo que condiciona de manera
importante la organizacion de su tiempo y la posibilidad de tener un proyecto de
vida propio. Ademas, la falta de recursos econdmicos y de red social agudizaria
esta situacion.

Esta investigacion afirma también que, en la experiencia de las madres, ademas de
los sentimientos de dolor, temor, confusion e incertidumbre compartidos con el
padre y con la red sociall, es muy frecuente el sentimiento de
responsabilidad/culpabilidad respecto a lo que le ha sucedido a la criatura (por la
poca informacién y poco apoyo que reciben por parte de Ixs expertxs). Pero esta
segunda parte sobre que producird, entre otras cosas, una constante tension entre la
dedicacion incondicional a la criatura y el intento de encontrar un espacio para si
misma, solo se ha visto en una de las familias, ya que en la segunda, la madre de
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Adur, no vive esa tension, no intenta encontrar un espacio para si misma, sino que
ella ve su espacio en esa dedicacion incondicional.

Para finalizar, los testimonios de Ixs cuidadorxs de este estudio afirman vivir en
una sociedad no acostumbrada al/la diferente, donde las nifias y los nifios con
lesién cerebral quedan definidos como totalmente diferentes, como otras/os en los
margenes de la infancia. Esto provoca que, en un momento inicial para la familia
de dificil asimilacién de la discapacidad, y posterior de inseguridades, dudas e
incertidumbres, tiendan a buscar espacios de confort y relacionarse sobre todo con
personas de confianza, alejAndose de los espacios publicos (incluso
inconscientemente), de la mirada compasiva y critica del Otro, y, por tanto,
forzados a un cierto aislamiento, que influye en el bienestar y en la calidad de vida
de la propia familia. Pero también recalcar que esto también lo viven diferente las
madre y los padres por la socializacion diferencia que tienen.

Considero que la investigacion ha analizado los cinco objetivos del proyecto y ha
verificado las hipotesis iniciales con algunos apuntes referentes a la variable de
género que inicialmente no se habia tenido en cuenta, como en la crisis (hl) o en la
socializacion (h5). Y ademas, la hipdtesis cuatro, mas concretamente el final de la
hipdtesis, no se cumple en el caso de una de las madres (aunque en la otra si) ya
que, como se ha explicado, no vive esa tensién producida por la dedicacion
incondicional a la criatura y el intento de encontrar un espacio para si misma, ya
que sencillamente no busca un espacio para si misma fuera de la dedicacién a su
hijo.

Y para finalizar, este trabajo realiza un estudio rapido y amplio del proceso que
viven las familias que tienen un hijo con lesion cerebral, para llegar a la conclusion
de que la falta de servicios publicos, suficientes y de calidad, afecta de manera
directa en los proyectos y calidad de vida de Ixs familiares y en especial de las
madres de la criaturas. Consecuencias inadmisibles en una sociedad como la
nuestra, con el sistema de bienestar que tenemos, ademads de que vulnera una larga
lista de leyes nacionales e internacionales. Desde mi punto de vista el siguiente
paso a este estudio deberia de ser una investigacion exhaustiva de los modelos
integrales de atenciéon que existan fuera de aqui, seguido de un estudio de
aplicabilidad en nuestro territorio del modelo seleccionado y para finalizar, la
articulacion de wun proceso de incidencia politica, hasta el logro de la
implementacion de un servicio integral de atencion de calidad para Ixs nifixs (y
adultxs) con lesidn cerebral y a su vez alivie la carga de cuidado a las familias y
mas concretamente de las madres.
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