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INTRODUCCION.

En 1a vida de todo ser hunﬁno, existe un ciclo que conocemos: nacer, crecer, --
reproducirse y morir. Un aspecto importante dentro de este ciclo es la etapa -
del nacimiento e infancia de un nifio; saber y comprender, como la vida surge -
tan s6lo a partir de una sola célula que se divide y vuelve a dividirse para for
mar los millones de células que constituyen el cabello, las uiias, la piel, los -
ojos, el cerebro, etc., para dar inicio a l1a vida de ur nuevo ser humano, un bebé
(que en muchos casos) vendri a darle a sus padres horas de placer, felicidady ---
gozo. Es unz de las experiencias mis estimulantes y satisfactorias del ser huma-
no, el nacimiento y la crianza de un hijo, el cufl llegard a un hogar para con--
vertirse en un miembro de la familia. Y mientras el nifio crece lo ideal es que
este bajo ¢l cuidado de sus padres, quienes piensan en su futuro y en lo que le
pueden llegar a brindar.

Los padres de familia, esperan y desean que su hijo nazca bien, ya que existe el
temor de que el nifio pueda llepar a tener alguna deficiencia fisica y/o mental,
durante el embarazo 6 en el nacimiento de &ste. Y aunque se trata de llevar a -
cabe todo bien y con precaucién, hay casos en que es inevitable que el peguefio
miembro de la familia adquiera alguna atipicidad' como la parélisis cerebral,

Un nifio con parflisis cerebral, que si bien tiene una limitacién corporal, no -
deja de ser por ello igual a otros nifios: traviess, inguieto, juguetbn, carifio--
so, enojbn, etc. Al igual que otro nifio, &1 también puede dar felicidad y afec-
to a sus padres, incluso llegan a ser nifios mis sinceros, espontineos y nobles -
que los demds. Serd un nifio que dindole la oportunidad de demostrar 1o que puede

hacer, llegars muy lejos. Estos nifios, al igual que otros, necesitan de afecto
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cuidados, atencidn, seguridad, alimento y refugio; serén nifios que tal vez no --
logren desenvolverse en las etapas de desarrolle com cualquier otro nifio; perc
con paciencia, atencifn y ayuda, lo pueden ir logrando poco a poco, pues ellos -
también aprenden, y aunque tengan impedimentos fisicos, ellos hacen el esfuerzo
por 1llegar a hablar, caminar, escribir, etc., son nifios que tienen la capacidad
intelectual como para demostrar 1o mucho que pueden saber. Ademis pueden dar --
satisfacciones a sus padres y pueden lograr cosas si se lo proponen y si se les
permite hacerlas.

Ahora bien, ¢hasta que punto 1las personas con parfélisis cerebral son un problema
y hasta que punto 1a misma familia y sociedad actfian en contra o a favor de ---
ellas?

A través de los afios se ha hecho el esfuerzo por consolidar un sistema educativo
para los nifios con necesidades especiales y aunque poco a poco la demanda de --
servicios llegG a ser cada vez mayor y fueron apareciendo mis centros de rehabi-
litaci6n y educacifn especial, aGn en la actualidad siguen siendo marginadas las
personas con necesidades especiales. Esta problemfiitica empezd por ser de orden
familiar, luego profesional, pues eran quienes tenfan mis relacifn con las perso
nas con necesidades especiales; y actualmente lo es mis social, ya que estas per
sonas forman parte de nuestra sociedad, y las oportunidades educativas, tecreati-
vas y de autorrealizacién deben ser no s6lo para las personas con sus capacidades
fisicas, sino para todas las personas que forman parte de 1la sociedad, ya que -
todas merecen respeto, consideraci6n y deben tener las mismas oportunidades.

Las actitudes familiares, profesionales y sociales repercuten directamente en el
desarrollo de las personas no s§lo con parilisis cerebral, sino con cuzlguier -
atipicidid, dentro de nuestro contexto social. Desde la actitud de la familia, -

pues es 1a base principal para que una persona pueda desenvolverse e integrarse



tanto a una escuela, como a 1a sociedad,

Cuando nace un nifio con par4lisis cerebral en 1a familia o si llega a adquirirla
después del nacimiento, en los padres surgen ciertas actitudes que benefician o
perjudican la vida del nifio. E) proposito de @sta tesis, es tratar de abarcar -
las actitudes que se proyectan hacia las personas con parilisis cerebral.

£1 motivo por ¢l cufil se investigard con personas con parilisis cerebral, es por
1a expericncia que tuve al colaborar en APAC ( Asociacién Pro-Personas con Paré-
lisis Cercbral), donde aceptan a nifios con dicha lesibn aunado a otro tipo de --
limitacién como la deficiencia mental, autismo, entre otras; es una institucibn
que acepta toda clase de niveles sociales, da preferencia tanto a nifios como a -
j6venes y se enfrenta al problema de su incorporacibn a escuelas regulares y al
campo de trabajo, estableciéndo por un lade telleres dentro de la institucibn y-
por otro a quienes tienen mis posibilidades ayudindolos a entrar a algfin trabajo
y ganar asf algGn dinero. Ademis es una institucifn que junto con los padres de
familia se preocupa porque estas personas sean aceptadas en la sociedad de 1a --
cual cllos forman parte y logren valerse por s mismos lo més posible.

El investigar sobre pardlisis cerebral, no significa que las demis personas que
padezcan alguna otra atipicidad es menos severa o importante, sino que al ser --
esta una de las primeras experiencias adquiridas, se pudo percibir y vivir, como
actuan algunos padres sobre sus hijos, pues en ocasiones no se dan cuenta que --
proyectan actitudes que muchas veces limita a su nifio mis de 1o que puede estar,
o actitudes que el nifio va a usar para manipularlos a ellos y a las personas que
lo rodean, asi como actitudes que no les permiten aceptar al nifio tal como es; lo
ideal es 1a aceptaciGn del nifio, que lo traten como a cualquier miembro de la --
familia, que lo dejen vivir sus propias experiencias, y que no por sur limitacio-

nes fisicas, picnsen que serf un nifio que no podri hacer las cosas,



£1 colaborar en dicha institucién, ayud8 a tener wuna relaciGn con el perscnal,
¥ ver lé forra en comn actusn tantc les padres de femiliz, zeme con los ndfice
jbvenes con parflisis cerebral; ademfs se tuvo un contacto mis cercano con ---
nifius con esta lesibn, conociéndo su forma de sentir, de pensar, su nobleza, sus
ganas de luchar y cmprender metas. Partiéndo de estos antecedentes es Como en -
este trabajo se dar&n las actitudes de 1os padres de familia hacia sus hijos con
.
parflisis cerebral, asf como ssber lo que significa para ellos temer un nifio con
esta lesifn y lo gue quieren para &1 en un futuro; ademis se darin las actitudes
de profesionistas que atienden a personas con parfilisis cerebral, pues no sblo
Jos padres de familia se preocupan por su nifio con dicha lesidn, ellos son la -
base significativa para el nifio, pero existen también personas dedicadas especial
mente para educarlas y rehabilitarlas, y quienes también proyectan actitudes --
hacia 1as personas con esta lesifn en su entorno escolar y social.
Se darén también a conocer 1a manera de pensar y de sentir de almpumes ibvenes --
con parilisis cerebral, quienes hablarin de las actitudes que reciben de su fami-
lia, de los profesionistas y de las personas que conforman la sociedad.
Ademis las personas cntrevistadas, opinarin acerca de las actitudes que ellas --
creen, se dan en las personas ajenas al problema, hacia las personas con par&li-
sis cerebral, pues asf como el nGcleo mis pequefio y significative para el nifio -
es 1a familia, a medida que este crece se tiene que enfrentar a un nGcleo mis -~
amplio como lo es la escuela y el trabajo, abarcando asf a la sociedad en general.
Su importancia en la sociedad es como la de cualquier persona con los mismos de-
rechos y las mismas oportunidades, este punto de vista se ver§ de adentro hacia -
afuera, es decir, de adentro abarcands a 125 personas que tienen que ver o estin
relacionadas con 1as que tienen parflisis cerebral, y hacia afuera, refiriéndonos

2 las personas que no tienen que ver con el problema.



Es us{ como el presente trabajo abarcari para un mejor conocimiento y entendimien
to, las actitudes de las personas que se rtelacionan con 1as que tienen pardlisis
cerebral en una investigacifn que constari en realizar, analizar y entrevistar -
tanto al director (a) del programa de adultos, como a algunos, maestros, terapis
tas y auxiliares de APAC. Posteriormente se entrevistarfn a otro tipo de profe--
sionistas { fuera de esta institucifn) psicélogos y pedagogos que tengan que ver
con 1a educacibn especial, para ver las actitudes y formas de pensar no stlo de -
dicha institucién sino de otro lugar como 1o es: el Instituto Nacional de Medicina
de Rehabilitacitn. Asf como la realizaci6n, anflisis y entrevistas a padres de -
familia y a jbvenes con parfilisis cerebral, de: una Clinica de Lenguaje, del ---
Instituto Nacional de Medicina de Rehabilitaci6n y de APAC.

Los asepctos mencionados anteriommente se abarcarfin de la siguiente forma:

En el capftulo I de esta tesis, se dard a conocer la importancia del nifio atipico
en la familia, con la madre y con el padre, haciéndo hincapié en la importancia -
de una buena relacién entre éstos y el nifio. Actitudes que pueden surgir en las
familias; 1a importancia del concepto de si mismo en las personas atipicas; su -
educacifén escolar; los profesionistas que se dedican a 1a educacifn especial; 1la
educacién formal e informal a 1a que tienen derccho todas las personas sin distin
cibn alguna; y la importancia de 1a sociedad hacia las personas atfipicas.

Este capitulo intenta dar un seguimiento de todas las personas que llegan a Ser -
importantes para el desarrollo, desenvolvimiento e integracifn de las personas --

atfpicas tanto en la familia, como en la escuela y en 1la sociedad.

En el capitulo II. se dan algunas definiciones de 1o que es la paralisis cerebral,
se proparcionan sus causas, clasificaciones, caracteristicas, trastornos agrega--

dos y sus dificultades de aprendizaje, facilitando asf uma mejor comprensibn y -



conocimiento de 1o que es 1a pardlisis cerebral.

En el capitulo IIT, se da a conocer 1a investipacifp realizada gue comprende -
cada una de las entrevistas hechas a los badres de un nifio con pardlisis cere-
bral, a la Directora del programa de adultos en APAC (Asociacifn Pro-Personas --
con Parflisis Cerebral), a los maestros, terapistas » auxiliares de ésta instity
cibn, asi como a j6venes con parflisis cerebral que estudian la preparatoria y
a profesionistas de otras instituciones relacionados con la parilisis cerebral;
detectando y analizando las actitudes que se dan en 1as personas mencionadas --
anteriormente, hacia las que tienen par&lisis cerebral y mencionindo la importan-
cia que tienen en nuestra sociedad.

Finalmente se darin las conclusiones a &sta investigacién con las actitudes que
influyen negativamente en 1as perscnzs con parflisis cerebral y alternativas a -
&stas. En base a las inquietudes de los padres de familia y a los trabajos pro-
puestos por los profesionistas, se propondrin algunos lugares para laborar de --
acuerdo a las metas queridas alcanzar por los j6venes entrevistados y del tipo -
de parilisis que tengan estos.

Esta tesis independientemente de tener como objetivo el dar a conocer las reper-
cusiones de 1as actitudes familiares y de los profesionistas sobre las personas -
con parilisis cerebral, intenta crear en el lector una concientizacién acerca de
este problema, para facilitar 1a integracifn y aceptacién de estas personas a la
sociedad.

Y para el pedagogo es hacerle una invitacibn para participar en el irea de - --
educacibn especial, en la cufl se requiere de su experiencia y préctica, para --
dar nuevos métodos de ensefianza, proponer programas tanto para padres de familia
como para los nifios o jévenes con esta lesién, y de su colaboracién para ensefiar

Y educar. Y tal vez no s6lo es un 1lamado a participar con las personas que - -



tienen parfilisis cerebral, sino con cualquier otra atipicidad, para contribuir a
que estas pucdan obtener logros personales en educaci6n, socializacibn, indepen-
dencia y actividades laborales, asi como ayudarlos a integrarse en un futuro de

una formd adecuada y aceptable a la sociedad.



CAPITULO 1.
FACTORES QUE INTERVIENEN EN EL DESARROLLO
DE LAS PERSONAS ATIPICAS, :

El nifio atipico y la familia.

Uno de los aspectos mis importantes en la familia, es la interaccifn que existe
dentro de ella, la comunicacién y ayuda que hay entre los miembros de ésta, --
empezando por la interacci6n madre-hijo y con los demis miembros de la familia,
La importancia de una buena relacibn entre los padres, y de estos hacia su hijo(a)
dari pic a2 que 8ste se adapte satisfactoriamente o no a la escuela y a la socie-
dad; ademis serf la influencia de la familia la cual le empezard a dar al nifio --
su concepto de sf mismo.

Es asi como se empezari por hablar del nifio atipico (quién por alguna raz6n tiene
alguna deficiencia fisica y/o mental, sin mencionar una especificamente) y la ---
familia, la relacibn entre madre-padre e hijo (a), concepto de sf mismo, siguién-
do con su educacién en la escuela, los profesionistas y su importancia en la so--
ciedad,

El primer contacto del nific es commicacibn, roce afectivo, experiencias y educa-
cibn son vividas en el seno familiar, es por ello que es la base mis importante -
para cualquier ser humano.

" La experiencia familiar facilita al nifio el aprendizaje de su oficio hombre.Con

experiencias, fracasos, equivocaciones y vuelta a empezar. Y uno de los papeles



fundamentales de la familia consiste en pemmitir todas estas expericncias, que
dard al nifo el dominioc de s§ mismo, sin que ninguna equivocacibn pueda venir -
jamis a comprometer peligrosamente su futuro. Las pequefias heridas en la fami-
1ia, las renuncias nccesarias a exipencias afectivas excesivas, las minimas in-
justicias, las limitaciones obligatorias de su egofsmo, preparardn al nifio para
las exigencias andlogas y menos temperadas de su vida de adulto, eso explica --
una proteccibn excesiva, destinada a evitarle . cualquier dificultad en su edad
tenprana, puede ser para el nifio tan negativa como la ausencia total de direc-
cién " (1)

Es decir, que 1a familia va a ser 1a detemminante en la formaci6n del nifo, &sta
no debe de frustrarlo, ni hacer que no llegue a alcanzar sus aspiraciones; sino
por el contrario deben de alentarlo, considerarlo y darle metas a alcanzar, dejan
do as{ que se proponga hacer varias cosas, que las realice y se enorgullezca de
ellas.

La relacién del aifio atfpico con su familia es importante, ya que en ella nace,se
desarrolla, crece y va adquiriendo su personalidad, y mucho depende de ella para
que el nifio salga adelante o se quede mis incapacitado de lo‘que su propia limi-
toci6én fisica.

' El ¢lima emocional dentro de la familia, es muy importante para el desarrollo -
de 1a personalidad en cualquier nifio. Debido a la dependencia especial en que --
estid con respecto al amor y protecci6n de sus padres, las relaciones del nifio im-
pedido con sus padres y hermanos son afin mis importantes que en €l caso del nifio
normal ..." (2)

El nifo atipico vive un constante rechazo, a veces empezando por su propia familia,
siguiendo con el ambiente escolar y por Gltimo con la sociedad en general.

(1} Drumel, Jean. Esa persona 1lamada nifio. pag. 124
(2) Herbert, Allen Carroll, Higiene Mental. pag.309
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Hay ‘que considerar que el nifio-atipico no pidi8, ni buscé tener almma limita--
ibn fisica y/o @tal, y awnque a.veces es dificil acepiar a un miembrs 25§ en
la familia, al igual que los demis miembros de ésta necesita de las atenciones,
carifios y consideraciones como los demfs, sin caer en una sobreproteccibn y de-
pendencia de los padres hacia el nifio, y viceversa de €1 hacia los padres.

Relacibn madre - hijo.

Desde el momento del nacimiento del nifio, &ste adquiere una Telacién muy signi-
ficante con 1a madre, quien va a satisfacer sus necesidades de hambre, amor, se-
guridad, etc.

" A través de los contactos con }a madre, el nifio sentiri seguridad o inseguri--
dad, incomodidad o bienestar, estimulos agradables o desagradables J. Plaquevent,
dice que en la primera experiencia de 1a vida y del amor, todo estf intimamente -
ligado en una unidad tan esencial como inimitable: saciedad del hambre y 1s sed,
ritmo de suefio, la presencia tranquilizadora ..." (3)

* ... toda una sinfonfa de movimientos, en los que el interior del ser y su exte-
rior estén en intima continuidad, donde nada de 1o que el nifio Tecibe se distin--
gue alin de la propia existencia. Todo es maternal. Un sabor maternal es el --
primer gusto por 1a vida .,. 't (4)

La presencia de 1a madre, su afecto, atencién e interacci6n con el nifio irdn dan-
do las primeras bases para éste, 1a madre es quien lo encaminari y le dari los --
pasos a seguir, y con quien el nifio sabré que cuenta en todo mamento; aunque esto
no se puede generalizar pues no todos los casos son iguales, y es asi como se ven
{3) Drumel Jean. Esz persona 1lamada nifio. pag. 125

(4) Idem. pag. 125
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nifies con problemas emocionales, carentes de afecta, introvertidos o agresivos,
posesives, con un bajo concepto de s§ mismos, por la falta del carifio e interac-
cibn con 1o madre, es por ello que ¢sta es importante en 1a vida de cualquier ni
fio, para salir adelante, sentirse seguro, querido y cantinuar su camino, aclaran
do que no por ello la presencia del padre es de menos importancia, pues los dos
son indispensables en 1a vida del nifo.

" De la funci6n materna dependerd, en lo esecial, la adaptaci6én del pequefio en -
la sociedad. La madre, real o por sustitucién , aparece verdaderamente como ini
ciundora de la vida, ™ (5)

s as?, como se puede decir que tanto es indispensable 1a madre en la vida de --
cualquier nifio, como lo es tambifn la relacibn que &ste tenga con los demis miem
bros de la familia, ya que puede haber ocasiones en que la madre se involucre --
mis con su nifio con limitaciones fisicas y/o mentales, ¥ que le proporcione mis
tiempo que a su esposo y demds hijos, 1o cual llegaria a afectar las relaciones
entre 1a {amilia, pues los demfs miembros no deben ser excluidos de las activi--
dades ¥ convivencia con la madre y ¢l nific atfpico, por ejemplo, con el padre,
que por ser quien trabaja y pasa muy poco de su tiempo con su hijo (a), no con-
tribuye a las actividades de &ste; o de ser menospreciados como puede ser el --
caso de los demlis hijos, ya que al igual que &1 necesitan de amor, atencibn y com
prensitn, También pucde verse otro punto de vista, dande la madre rechaza al ni
fic atipico. y prefiere a los demis miembros de la familia, porque tal vez piense -
@éste no requiere satisfacer tantas necesidades como 1os otros, a quienes tiene ~-
que llevar a un lado, y a otro, darles 1o mejor que se pueda en cc;nida, vestido
y distracciones porque ellos 1o pueden aprovechar mejor, y que el nifio at§pico -~
con que se le de aparentemente lo que necesita es mis que suficiente, siéndo que
un nifo atipico nccesitn de mbs atencibn, pero sin llegar a la sobreproteccibn.

(5) hnumel Jean. Isa persona Ilamada nifie. pag. 125
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Otro casc puede ser por pena verplibnza, de 1a madre, aqui puede ser el padre -

quien se preocupe més por el nific, por sus distracciones, por sus terapias y de-

mSs necesidades. Otro ejemplo, seria la madre que no acepta que su hijo(a) tiene
un problema y por eso no se preocupa por estar cerca de €1 y atenderlo.

Es diffcil mantener una buena relacibn, sin caer en algunos de los ejemplos ente-
riores, es decir saber atender, dar afecto ) comprender todas las necesidades de

cada wno de sus hijos y darse cuenta que también hay un miembro especial en la --
familia, es tarea diffcil, y no s6lo es tarea de la madre ver por este miembro de
la familia, sino, que también los hijos y el padre pueden estar involucrados en -

sacarlo adelante, como lo harfan al ayudar a cualquiera en la familia.

Relacibn padre - hijo.
"... se llega a ser padre, a veces a través de un largo proceso de maduracifn -

psicolégica y afectiva, paralelo al del hijo del cual se es padre., La paternidad
aparece como un fenCmen? social, cultural, un sistema de regulacibn de la distan-
cia entre la madre y el hijo, una relaci6n triangular..." (6)

'* E1 papel del padre, por indirecto que sea, no es menos importante. Contribuye

a la formacibn del carfcter y a 1a personalidad del nifio..." (7)

Al igual que la madre, el padre también tienen la obligacién de preocuparse por -
su nifio atipico, de contribuir en todos los aspectos para 1a rehabilitacién de -
&ste y brindarle su amor, ayuda y comprensifn; ya que 1a mayoria de las veces el

padre es quien deja la mayor responsabilidad a la madre, por ser ésta quien pasa

la mayor parte del tiempo con el nifio, pero esta responsabilidad no es s6lo de -
(6) Drumel, Jean, Esa persona 1lamada nifio. pag. 127

{7) ldem. pag. 127
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ella, sino de ambos, no por el hecho de que tenga alguna atipicidad va a ser -
menos importante, y no por ello el nifio no requiere satisfacer necesidades que el
padre tumbién le pucde brindar,

Si bien es cierto, gue una familia con un nifio at{pico requiere irse preparando -
para descmpefiar su tarea en beneficio del nuevo hijo incapacitado; también tienen
que cambjar una serie de expectativas que Se tenfan preparadas para un nuevo ser,
del cual no estaban predispuestos a recibir con sus limitaciones f{sicas y/o - -
mentales, es emprender, superar y saber guiarse ante una nueva e inesperada - -
situacitn.

La relacién madre-padre e hijo, debe ser armoniosa y constante. Armoniosa para
transmitirle esa alegria, afecto, comprensibn y entusiasmo al nifio; y constante,
ya que a veces sc olvidan de transmitir y proyectar a esa persona que¢ hecesita --
ser alentada y animada por sus padres, ese amor y ese valor como persona.

Y que si una persona con sus facultades fisicas y mentales requiere satisfacer de
estas necesidades, a&i lo requiere mis una perséna atfpica, que necesita que se -
le recuerde que apesar de su impedimento, ella puede realizar muchas cosas, ademis
necesita saber yue la quieren, y que sus padres estdn ahi para demostrarselo.

.. hacer que este hijo sea un hijo mis, con sus capacidades, con sus peculiarida-
des, con sus limitaciones, pero un miembro mis, operante en la dinfmica familiar.
Convertirle en elemento familiar activo, disciplinado, ordenado y hasta cierto ---
punto responsable y libre dentro de ella. Ensefiarle a ser, en definitiva un nific
que tiene su sitio y desempefia su papel en el seno de la familia,.." (8)

As{ como 1o anterior, la educaci6n del nifio atipico juega un papel muy importante,
y debe ser de comn acuerdo, ya que en ocasiones 1o que le dice la madre al nifio,
no es lo mismo que le dice el padre, y surge unz contradiccidn que coafunde al --

nifio y con la que después €1 mismo aprende a manipular. Por ejemplo, 1a madre no

(8) Cambrodi Antoni. La escolarizaci6n del nifio subnormal. pag. 27
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le pemmite al nifio con par4lisis cerebral, ayudarle en todo lo que &ste pide, en
cambio ¢l padre en el tiempo que tiene para :cxnpariir con su hijo lo complace ¥y
quiere hacerle un "bien'', proporcionfindole ayuda en todo 1o que le pide. Es aquf
donde se puede llegar a wna manipulaci6n que s6lo lo inutilizard.

Al igual en las respuestas de afecto hacia el nifio atipico, Este siente que hay -
mis amor por parte de uno que de otrg, y que piense esto, Sea causa de su atipici
dad, Lo importante es que reciba ese afecto y sea alentado por ambos y que la -
educacibn que le dan procure ser 1a mis acertada y sea de comn acucrdo, siempre
tratando da hacerle un bien al nifio y ayudarlo a sacar su potencialidad y capaci-

dades que éste tenga.
Actitudes.

El prepararse y adaptarse a este nuevo problema, es diffcil, y es cuando se ven -
surgir diferentes actitudes en los padres como: sentimiento de culpa, por parte -
del padre, de 13 madre o de ambos porque su nific estf limitado ffsica y/o mental-
mente, y piensan que ellos contribuyeron a que esto sucediera; de negacifn ante -~
la incapacidad del nifio (creyendo aue no puede ser verdad 1o que les pasa), o de

negacifn ante familiares y amigos (queriendo ocultar a su nifio); la vergubnza que
si bien se puede relacionar con )a negacibn, pues al ocultar a su hijo puede ser

por vergifenza de aceptarlo como suyo, y por 1a respuesta que las demis personas

puedan dar de critica, ridfculo, compasién o menosprecio al conocer al nifio; la -
sobreproteccifn, quc si bien se relaciona con el sentimiento de culpa, ya que al
sentir @sta, se le quiere proteger de manera excesiva al niho para gue 'no le - -
falte nada” o que ya "no sufra mis”, de 1o que sufre, ¥ no le "suceda nada mis --
grave", de lo que ya paso; por otro lado estd la devaluacidn y menosprecio, en la
primera sintiéndose los peores padres del mundo por tener un nifio incapacitade, -

en el segundo por pensar que los demis haridn 'menc$'a su familia y a ellos por --
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“tenér un‘hijo incapacitado.

También suele darse una dependencia de los padres hacia el nific, sintiéndose -
culpables y atados a ésta, haciéndole todo, consintiéndolo, dejando que el nifo
haga su voluntad, acudiendo siempre a su lado, es decir sintiéndo gue no lo - ---
pueden dejur ni un momento. Y en consecuencia a esta actitud estd la dependen--
cia del nifio hacia los padres, sin poder hacer nada si no estdn ellos presentes ,
de pedirles todo y sentirse siempre protegido por ellos.

Otra actitud es el rechazo, del padre o de 1a madre, hacia su nifio con incapaci--
dad, este rechazo a veces suele ser por fastidio, y en otras ocasiones, el recha
20 es desde que nace el nifio(a), y no lo aceptan al saber que tiene alguna alte-
raci6n fisica y/o mental, y es entonces cuando la mayorfa de las veces, las con-
secuencias son de distanciamiento entre padre y madre, divorcios o abandonos,

a causa de este problema.

Todas estas actitudes van a perturbar el desarrollo, desenvolvimiento, crecimien
to ¥ concepto de si mismo en el nifio atipico, es por ello que como se mencionaba
anteriormente ¢l prepararse y adaitarse a este prebleme no es nada ficil, el --
querer desempefar el mejor papel en esta tarea es laborioso, arduo y agotador.

Es de comprenderse que si en un lugar donde los miembros de la familia estéin bien
con sus capacidades fisicas y/o mentales, hay problemas en 1a educacibn de sus -
hijos y problemas entre los padres, mis afm teniendo en la familia un hijo incapa
citado, en donde se ven resaltar algunas de las actitudes anteriores. Es por --
eso tan importante la familia, quien va a satisfacer las necesidades del nifio.

" Un hogar satisface 1a necesidad infantil de seguridad emocional, proporcionada
una atmdsfera dentro de la cual el nifo puede llegar a ser 1o que puede ser.

Cada persona necesita saber que existen seres que se preocupan por eila, que la -
aceptan y que la quieren por 1o que vale..." (9)

(9) Herbert, Allen. Higiene Mental. pag. 190

- 15 -



Es asi como a las personas incapacitadas se les debe valorar por 1o que hacen, -
comc a cualauier otra, decirle que lo que hace estd bien hecho. que en su familia
hay quienes se preocupan por €1 o ella, y que no importa ;u atipicidad, pues lo -
quieren por lo que es ¥ por lo que vale. )

" Si no hay mis que un nific en la familia, tienen los padres la responsabilidad -
de hacerle sentirse importante por s mismo, de que 1o quieren por 1o que &1 vale.
Los padres nunca deben establecer comparaciones desfavorables entre sus nifios. A
cada uno lo deben elogiar por sus habilidades y animarlo a que las desarrolle...”
(19)

Es asi como 1a familia va influyendo en un aspecto muy importante del nifio atipi-
co, ya que se ir3 formando su personalidad y concepto de si mismo, a través de su

crecimiento y desarrollo,

) Concepto de sf mismo.

El concepto de s mismo, se empieza a adquirir en el seno de la familia, en donde
a veces la preocupacién de los padres hacia el nifio atipico acerca de su futuro, -
los llega a afligir, esto 1lega a ser transmitido al nifio, el cufl no darf el - -
miximo de sus potencialidades al sentirse inseguro, limitado, afectado debido a 1a
actitud de sus padres.

... La preocupacién es destructiva: impide a los padres sacar el mayor provecho
de las oportunidades presentes, también se transmite al nifio incapacitado que -~ -
acabard por sentirse desdichado,..” (11)

"... Lo que se necesita, es una apreciacifn realista del estado actual del peque-

fio, » 1a determinacién de ayudarlo a desarrollar al miximo sus capacidades.

(10) Herbert, Allen. Higiene Mental. pag. 190

(11) Finnie R. Nancie. Atencibn en el hogar del nifio con P.C. pag. 21
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Nada alivia tanto la afliccibn de los padres como 1a sepuridad de estar trabajan-
do en forma constante y experta, dia a dfa, para ayudar al nifio a sobreponerse a
sus impedimentos...'" (12) ’

Mucho depende de los padres la seguridad o inseguridad que le den al nifio, de --
darle logros y metas a alcanzar, hacerle o no desarrollar sus capacidades fisicas
y mentales. Cuando hay en los padres inadaptacibn, ansiedad, angustia, falta de
comprensifn y orientacibn; el nifio por consiguiente criado en estas condiciones,
no puede alcanzar el miximo de su desarrollo motor e intelectual, del que seria
capaz de alcanzar.

Si su desarrollo mental fuera estimulado de forma temprana, suficiente y adecuada,
y se le da la oportunidad de adquirir sus propias experiencias para su desarrollo,
mayor serfan sus posibilidades de integraci6n y aceptacién en la sociedad, y - -
mejor va a ser su propio concepto de s mismo.

“El estar incapacitado, ademds de proporcionar un concepto de si mismo poco realis
ta y de alterar los niveles de espiracién, puede disminuir la habilidad de la - -
persona porque produce ansiedad excesiva en relaci6n con 1a situaci6n, El indivi-
duo pregunta: " ;Quién soy yo? ", y las personas importantes'en su vida, lo mismo
que los grupos sociales, nunca le responden en forma inequivoca.

Su incapacidad de hallar una respuesta firme y consciente a la pregunta " ; Qué -
clase de persona soy yo? " lo debilita en su interior, disminuye su confianza en
si mismo y se vuelve ansioso de su excepcionalidad." (13)

Ademis las exigencias de la sociedad en que vive, se vuelven como algo en su - -
contra ¥y que le es dificil de solucionar; de aqui la ansiedad que surge en la --
persona atipica y de que su manera de relacionarse con los demis sea limitada, -
reducida, rigida e insegura. Estas reaccifnes en la persona con sus iimitaciones
(12) Finnie R. Nancie. Atencién en el hogar del nifio con P.C. pag. 21

(13) Antologia de la ENEP Aragén, Educaci6én Especial 1. pag. 42
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fi{sicas y mentales, seri en forma inadecuada de relacionarse con los demis, ante
l1a sociedad cn general y a si mismo en su vida diaria.

"... F! individuo desarrolla defensas que restringen su actividad en forma innece
sariu, mantienen sus aspiraciones a un nivel bajo y producen una definicitn mini-
ma de s1 mismo..." (14)

"... a la gente le preocupa su figura y apariencia general, y &stas pueden tener
una influencia decisiva en el concepto que el individuo tenga de sf mismo.

El nivel de aspiracién de la persona, est& en intima relacién con el concepto que
tenga de sT misma. La clase de persona que el individuo cree ser es un determi--
nante importante de lo que se cree capaz de hacer, lo que espera realizar y lo -
que trata de lograr..." (15}

Es asf como se ve la importancia que tienen los miembros de la familia, los compa
fleros y maestros de escuela y la sociedad en general, quienes contribuyen en la -
formacidén y desarrollo de una persona, y de que &sta vaya adquiriendo su propio -
concepto de si mismo.

La actitud gue adquieren algunas personas en la sociedad, ante un nifio atipico la
mayoria de las veces hace que disminuya as{ su concepto de st mismo, sus niveles
de aspiracién y sus habilidades reales, siéndo que muchas veces, por el concepto
de inferioridad en que se les tiene, no dan ellos lo que con sus capacidades y -~
posibilidades reales pueden dar o hacer.

"... 1a conducta ajena puede indicarle al nifio incapacitado que es mis incapaz -
de lo que su problema fisico parecerfa indicar..." (16)

El concepto de si mismo, se va adquiriendo dindole seguridad y aceptaci6n a esa -

persona limitada, para hacerle ver que ella puede y debe aceptarse tal como es ,

{14) Antologia de 1a ENFP Arapbn, Educacibn Especial I. pag. 43
(15) Idem. pag. 42
(16) Ibidem, pag. 42
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que aptitudes puede llevar a cabo y cuales no, poniendo en las primeras entusias
mo y metas a alcanzar, diciéndose asi misma que ella es capaz de lograrlo.

La incapacidad a veces llega a ser excusa personal para escapar de la competencia
con otras personas con sus capacidades fisicas y/o mentales, y ser asf, es una --
forma de evitar la responsabilidad social. Pero en otras ocasiones es la actitud
de inferioridad y menosprecio en las-personas, quienes hacen que las que tienen -
alguna atipicidad, no puedan demostrar sus capacidades y habilidades, y quienes -
tienen ganas de demostrar que si pueden competir y lograr cosas como cualquier --

otra persona.

La educacibn en el nifio atipico.
... El aprendizaje no empieza a los cinco afios cuando el nifio ingresa a la - -
escuela; empieza desde el nacimiento. La ensefianza ms importante 1a imparte la
madre, generalmente en forma espontfnea e inconsciente..." {17)

Es asi camo "las dos instituciones mis importantes en 1a vida del nifio, son el --
hogar y 1a escuela. E1 hogar recibe primero al nifio y acarrea 1a responsabilidad
de establecer los cimientos de su estructura personal. Para cuando el nifio entra
en la escuela, tiene ya una imagen de si mismo, pero es una imapen ambigua y -~ --
fluida..." (18)

Son las dos bases importantes en el desarrolle personal de los nifios tanto con --
sus capacidades fisicas como para los nifios atfpicos, son las que irfn dando -~ -
pautas en el camino a seguir para sobrevivir dentro de nuestra sociedad, la educa

cién familiar y la educacién escolar responderin a estas necesidades sociales.

(17) Finnie R. , Nancie. Atencibn en el hogar del nifio con P.C. pag. 17

(18} Herbert, Allen, Carroll. Higiene Mental. pag. 212
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Despubs de pasar el nifio Jos primeros afos de su vida relacionfndose con la -
familis; tiene yue empezar s enfrentarse y relacionarse en la escuela, con sus
compafieros y maestros, con quienes pasari un buen tiempo del dfa. En el caso de
los nifios atipicos la rehabilitacibn la 13evan primero los padres y después se -
lleva conjuntamente con su educacidn escolar,

"... viene el momento en 1a vida del nifio incapacitado, en tanto que es un nifio
mis, e} cull necesitari asistir a 1a escuela; empe:zari Su etapa de escolarizacifn.
Escolarizacibn, que serd mlis provechosa, cuanto mejor haya sido el tratamiento -
psicosocial y habilitativo, impartido en la fase previa a su ingreso en la misma.
Lt a9

El aifio atipico también tiene el derecho y la oportunidad de integrarse a 13 -~
escuela donde se le instruiri, se le ensefiard y socializar4,

Una educacifn ideal, es la que vale para todas las personas indistintamente, 1a
que hace del individuo un ser autfpnomo, es brindarle a la persona ideas, conoci--
mientos, sentimientos, hibitos, etc. que se van inculcande, es dar las pautas a
seguir para la vida social, para responder a 1as necesidades de &sta, sin que -~
haga falta dirigirlo, en los casos donde hayas mayores posibilidades.

"... Lo educacibn tiene por objeto suscitar y desarrollar em el nific cierto nlmero
de estados fisicos, intelectuales y morales, que exigen de &1 la sociedad politica
en su conjunto y el medio especial, al que esti particularmente destinado.” (20}
Es decir 13 educacién tiene una funcibn caolectiva, y le irs dando al nifio las -~
bases para adaptarse al medio social en el cuil estd destinado a vivir.

... Es 3 la educacibn a quién corresponde recordar incesantemente al maestro -~
cufiles son las ideas, los sentimientos que hay que imprimir cn el nifio para -~ ~ -
(19} Cambrodi Antoni. La escolarizacibn del nifio subnommal. pag. 22, 23

{20} Durkheim, Brmilio. Fducacibn y Sociologia. pag. 70, 82
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ponerie en armonfa con el medio en que debe vivir..." (21)

£n caso de los nifios que reciben una educacibn especial, es de recordar que hay
que tener mis paciencia, carifio y alegria, para transmitirselos; ya que sus - -
logros van a ser mis lentos, pero no por ello dejan de ser buenos y satisfacto--
rios,

Recordar que es una persona limitada-fisica y/o mentalmente, a la que le seri -
diffcil enfrentarse a la vida, pero que tiene ganas de salir adelante y por ello
requiere de una educacibn especial,

Es mejor una'...educacibn paciente y continua, cuando no se buscan los &xitos --
inmediatos y aparentes, sino que insiste con lentitud en un sentido bien determi-

nade..." (22)
los Profesionistas .

Si los maestros, los profesionistas que se dedican a la educacibn especial y los
padres de familia con un nifio atfpico sintiésen de manera consciente y constante,
que nada pasa ante un nifio sin dejar huella en &1, y que a veces se dejan de lado
situaciones que aparentemente no son importantes y que lo son mis de lo que pueden
imaginar. Podriamos decir, que tal vez se piense que un nifio atipico no sabe lo -
que quiere, no siente emocifn ante algo, o que no entiende; por ello es estos =--=
casos no se le toma en cuenta o se le trata como persona insignificante, siéndo -
que esta es una manera equivocada de actuar y de pensar.

"... la forma particular del espiritu y caracter de los maestros y padres de - -
familia depende de miles de pequefias acciones insensibles que se producen a cada
(21) Durkheim, Emilio, FEducacibn y Seciologia. pag. 70, 82

(22) Idem, pag. 82
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instante, y a las que no se prestan atencibn a causa de su insignificancia aparen-
te..." (23) .

los profesionistas que se dedican a ensefiar o rehabilitar a nifios atipicos deben
tener un espiritu de lucha constante e incansable, preparindose a recibir logros
a largo plazo, son quienes también tienen que alentar al nifio dia con dia, perse-
verando siempre un poco mis, ya que es una labor dificil y cansada, pero que se -
sabe que los resultados que se obtienen son provechosos y buenos.

"... los profesionistas esté&n entrenados para evaluar el potencial del nifio y --
para temediar sus problemas. Ellos quieren ayudar a los nifios incapacitados y -
hacer que sean independientes y que vivan lo mejor posible." (24)

Existe una variedad de profesionistas en el campo de 1a educacién especial, tanto
para nifios como para adolescentes, es decir, que no es sblo trabajo del terapista
fisico, para sacar a un nifio adelante, ni lo es sblo del educador especial; sino
que existen detrfs de la rehabilitacién de wn nifio atipico, diferentes profesionis
tas, con distintos estudios, que tienen la tarea de ayudar, rehabilitar, ensefiar y
examinar peri6dicamente al nifio, para que &ste salga adelante lo mejor posible y -
Vsea funcional en la sociedad en la que vivimos. Para dar una idea de los tipos de
profesionistas, que atienden a 10s nifios especiales, seglm su caso particular, - -
Barbaranne J. Benjamin, nos hace un listado de profesionales para estos nifios:
"'Audiblogo.- Examina la pérdida del ofds. El audiflogo tiene el equipo necesario
para determinar 1a capacidad auditiva del nifio.

Dentista.- Limpia los dientes y tapa las caries. Existen dentistas especializados
en odontologfa pediitrica para nifios especiales.

Experto en hacer diagnbsticos,- Examina a los nifios para determinar retrasos que -

(23) Durkheim, BEmilio. Educaci6n y Sociologia. pag. 82
(24) Batbaranne J. Benjamin. Un nifio especial en la familia, pag. 29
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requieren servicios especiales.

fducador especial.- Es un maestro que se especializa en los métodos educativos
apropiados para nifios especiales.

Maestros de sordos o de ciegos.- Estén entrenados en los métodos de educacién -
para sordos y ciegos.

Neuropsicélogo.~ Fxamina a 1os nifios que tienen retraso en el desarrollo o un --
funcionamiento anormal del sistema neuroldgico, incluyendo el cerebro.
OftalmSlogo.- Se especializa en enfermedades y anormalidades del ojo.
Optometrista.- Principalmente, proporciona los lentes correctivos adecuados.
Ortodoncista.- Alinea los dientes y corrige la dentadura defectuosa por medio de
frenos orales.

Ortopedista.- Trabaja con nifios que tienen anormalidades o enfermedades que afec~
tan los huesos, mlisculos, etc.

Otorrinolaringblogo.- Examina el ofdo, 1a nariz y la garganta para ver si hay -
anormalidades.

Prostodoncista.- Hace frenos para nifios con paladar hendido. Otros prostodoncis
tas hacen aparatos para fortalecer los huesos y los msculos de los nifios.
Psicblogo.- Analiza 1a inteligencia de los nifios, su adaptabilidad y su &xito en
1a escuela. El psic6logo también estd preparado para asesorar habilidades,
Terapecuta del habla y del lenguaje.- Trabaja con nifios que tienen problemas del -
habla, del desarrollo del lenguaje o del oido.

Terapeuta ocupacional.- Trabaja en actividades del sistema motor fino y prepara -
al nific pava la escucla y para futuras vocaciones,

Trabajador social.- Aywda a coordinar servicios; sabe qué servicios estén disponi
bles." (25)

(25) Barbarannc J.-Benjamin. Un nific especial en la familia. pag. 29
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Este fu€ un listado de manera muy general, para dar una idea de los profesionistas
que pueden estar detrds de un nific atipico, dependiendo de su problema, limitacio
nes y defectos los cuales requieran de atencifn especifica.

Ademis de mencionar a todos estos profesionistas en el 4rea de educacibn especial,
se incluye también al pedagogh, quien es capaz de hacer planes de trabajo, puede -
realizar tareas de educador y puede dar alternativas adecuadas en la ensefianza de

los nifios atipicos.

La educaci6n formal e informal.

*... la educacién informal es el proceso que dura toda la vida, por el cufl cada
persona adquiere y acumula conocimientos, capacidades, actitudes y comprensibn a
través de experiencias diarias y del contacto con su medio...'" (26)

Esto 1o llega a vivir tanto una persona con sus capacidades fisicas, como también
deben adquirir estas experiencias las personas atipicas, y &stas serin en mayor -
grado y mejores, si estfin en contacto con su medio ambiente y con todo lo que le
rodea; permitiéndole asi relacioparse, commicarse, expresarse y asi ir adquirien-
do sus propias experiencias y personalidad.

..+ La educaci6n formal, es la que proporciona el sistema educativo instituciona
lizado, cronolégicamente graduado y jerirquicamente estructurado que .abarca desde
1a escuela primaria hasta la universidad...' (27)

Y a la que tienen derecho a recibir todas las personas en nuestra sociedad sin -
distinci6én alguna.

".eo la escuela ha de preparar no s6lo para una sociedad presente, sino que ademis

(26) La Belle. Educaci6n formal y Cambio social en América L. pag. 43
(27) Idem. pag. 43




ha de tener en cuenta las exipencias para el futuro..." (28)

Cabe hacer la observacibn, de que las espectativas anteriores serian ideales para
todas las personas atipicas, pues ellas también son dignas de recibir una educa--
cibn primaria, secundaria, preparatoria y hasta universitaria, como aspiraria - -
1legar cualquier persona, pero habrd determinados casos en que por su severidad
no alcancen todas estas espectativas o que sus logros sean minimos, por ejemplo:
en pardlisis cerebral habr quienes tengan las posibili;iades de estudiar, traba--
jar y formar una familia, pero también habr quienes tal vez afm en la edad adul-
ta no tengan siquiera la capacidad para alimentarse por si solos o que su severi-
dad en parilisis cercbral no le permita alcanzar algunas metas y mis a(m para --
quiencs tienen otra atipicidad awnada camo: 1a deficiencia mental, autismo, etc.
Es por ello que a quienes pueden y quieren superarse, aln teniendo alguna atipici
dad debe tenderseles 1a mano para ayudarlos; por otro lado preparar a una persona
con parfilisis cerebral para dichas expectativas, es un trabajo arduo de: maestros,
terapistas y familia los cuales requieren de paciencia, consciencia ante el pro--

blema, afecto y perseverancia dia con dia.

La sociedad.

... el hombre, no es hombre mis que porque vive en sociedad..." (29)
... es la sociedad, quién nos saca de nosotros mismos, quién nos obliga a contar
con otros intereses diferentes de los nuestros, a sacrificarnos, a subordinar - -

nuestros fines personales a fines més altos..." (30)

(28) Nassif, Ricardo. Pedagogia de nuestro tiempo. pag. 33
(29) Durkheim, Emilio. Educacibn y Sociologia. pag. 77
(30) Idem, pap. 77
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Y asf cono toda persona en nuestrq sociedad, aspira a ser cada vez mejor y 2 -
tener metas y lograr alcanzarlas, llegando asi cada vez m&s alto, ser cada dia -
mejor; asY también las personas at{picas tienen sentimientos y quieren demostrar
que ellas también pueden y quieren fijarse metas y alcanzarlas, y cada dia buscan
ser mejor, cosa que tal vez las personas que integran nuestra sociedad no han --
llegado a pensar, reconocer Y valorar en €stas personas.

... la accibn de la sociedad gue ejerce sobre el individuo, no tiene, de ningln
modo, como objeto y como efecto, comprimirle, disminuirle, desnaturalizarle: sino
por el contrario, engrandecerle y hacer de 1 un ser verdaderamente humano...”" -
(31

Esto serfa algo ideal para llevarse a cabo en nuestra scsciedad, sin embarge - -
cuantas personas proyectarn actitudes de rechazo, menosprecie, compasifn, miedo o
angustia, siendo que Bsta no es la actitud mis adecuada para enfrentarse, aceptar
y relacionarse con las personas limitadas fisica y/o mentalmente.

En tiempos atrfs 1a actitud caracteristica de la sociedad hacia los nifios atfpi--
cos era simplemente de rechazo. Poco a poco esta actitud fu€ modificfindose y se
crearon hogares, asilos y algunas escuelas de educacibn especial.

Pero 1o que realmente espera un nifio atipico, es ser tratado y considerado como a
los demis nifios que tienen sus capacidades fisicas, es decir, ser aceptados como
personas, ya que por el hecho de ser incapacitados no quiere decir que por ello -
sean diferentes o deban recibir un trato diferente,

"... la sociedad deberfa sustituir en todas partes su sistema de asistencia por -
un sistema de seguridad que garantice al nifio minusvilido el derecho a su dignidad
como persona,.." (32)

{31)Durkheim, Emilio. Educacibn y Sociclogia. pag. 77
(32) Drumel, Jean. Esa persona llamada nifio. pag. 114
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la comunidad tiene el deber de encargarse de las personas atipicas, para que - -
dejen de ser excluidas de 1as ventajas de los demfis o ser menospreciadas por la -
sociedad. Pucs en la actualidad siguen siendo marginadas las personas con necesi
dades especiales, esta problemitica empezd por ser de orden familiar, luepo educa
tivo y actualmente lo es mis social, ya que las personas atfpicas forman parte de
nuestra sociedad, y a pesar de los cambios positivos que se han dado en beneficio
de ellas, les hace falta tener las mismas oportunidades educativas, recreativas y
laborales para quienes tienen la capacidad; ademfs son dignas de respeto, conside
racién y aceptacibn como cualquier otra persona. Pero en la sociedad pueden -~
observarse alpunas actitudes de menosprecio, rechazo, miedo y en ocasiones hasta
de burla, las cuales no ayudan a las personas atipicas a integrarse a la sociedad,
sino por el contrario estas son actitudes que las alejan, marginan excluyen de -~
las personas quc forman nuestra sociedad.

Se deberfa crear mis consciencia, dando mis ayuda y dando lugar a estas personas
para que ellas también se relacionen con otras y tratar de que ellas también ~-

disfruten de su ciudadan{a.
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CCAPITULO 'T1,

PARALISIS CEREBRAL.

Al tener un nifio con parfilisis cerebral en la familia, es de orientar a los ---
padres que llegan a tener un nifio con este tipo de lesibn, ya que surge un acon-
tecimiento inesperado que le dari un cambio radical a las espectativas que tenfan
para ese nuevo scr, quién en la mayorfa de los casos viene a darles alegrias, -
quién iba a correr, jugar y ser activo como cualquier otro nifio.
" Ningfin padre desea tener un hijo invAlido. Todos deseamos hijos sanos, hermo-
sos, inteligentes, que hagan un buen papel en la competitiva sociedad en que vi-
vimos, y de los que nos podamos sentir orgullosos ..." (1)
" El dolor de los padres ante un nifio imperfecto o lisiado suele ser muy intenso.
Al principio, los sentimientos de culpa, de vepiienza, desesperacién y autocompa--
sién, pueden ser abrumadores, al grado de que predomine el deseo de alejar de sf
la dura experiencia. La manera como los padres se adaptan a esta situacién apa--
rentemente desastrosa es crucial para el bienestar futuro no s6lo del nifio lisia
do, sino de toda la familia. No es sorprendente que muchos padres tengan senti--
mientos ambivalentes con respecto a su hijo; es decir, que a ratos sienten amor
por €1, come si fuera normal, y en otros momentos vuelven a sentirse aflijidos, -
angustiados y hasta rechazantes. Esto se debe a que en realidad, quieren al nifio,
pero no aceptan sus impedimentos y sufren por, ello ..." (2)
Las familias que tienen un niiiv con parflisis cerebral, deben aceptar una situa-
cibn aunque les parezca por demis dura y diffcil, ya que para los padres es un

(1) Finnie, R. Nancie. Atenci6n en el hogar del nifio con parflisis cerebral. pag.1
(2) ldew. pag- 11
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problema y un acontecimiento inesperados. Un nuevo ser del gue no tienen cono--
cimiento de que es 1o que le sucede, ni como deben cuidarlo y ayudarlo, muchas
veces tienen miedo a reaccionar o hucer algo que perjudfque aln mis al nifio, en
otras ocasiones lo rechazan, no aceptan el hecho de que su nifio tenga parilisis
cerebral, rehuyen a su realidad, no pueden enfrentarse y tratan de esquivar el
problema.

Los padres son los primeros que estfin mis en contacto con los nifios, ellos apren
derfn entre s y en relaci6n con sus hijos tanto con sus facultades fisicas y/o
mentales, como con el nifio con parfilisis cerebral, se irén conociéndo, dando --
afecto, cuidados y el nifio poco a poco serd mds independiente en algunas tareas
o actividades propias conforme va evolucionando,

In el caso de las familias con un nifio con par4lisis cerebral, los padres deben
infornarse acerca de su trato, cuidado y ensefianza hacia €1 y de conocer 1a for-
ma en como se¢ le ayudard en su rehabilitaci6n, que partes de su cuerpo son las -
mis afectadas, cuando es necesario darle mds ayuda, cuando menos, y cuando a --
través del tratamiento rchabilitatorio ya podrd hacer las cosas por sf mismo.

" A todos nos gusta quedarnos sentados y dejar que otros trabajen para nosotros,
entre mis diffcil sea la tarea, mis dispuestos estamos a delegarla en alguna --
persond, § Masts que grado esto se aplica al nifo con pardlisis cerebral?, el --
tambibn disfruta que se le atienda, ¥ se acostumbra a que se le hagan todas las
cosas, lLos padres por su parte, también se habitian a hacer todo por su hijo y,
al cabo del tiempo, ya no esperan ninguna colaboracién de su parte ..." (3)
Siguiendo lo anterior " ... ningln nifo con parflisis cerebral 1legari nunca a -
ser independiente a menos que se le de 1a oportunidad de ensayar. La competencia
es siempre estimulante, hay que dejar cada ve: quc sca posible, al nific que se -

vistu, se lave y coma con sus hermanos. De esta manera se sentiri mucho mis in-

(3) Finnie, R. Nancie. Atencién en ¢l hogar del nifio con parflisis cerebral. pag.6
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~clinado @ hacer cosas'por si mismo. Afn en el caso de que'un nifio no pueda uti-

_lizar sus manos o hablar, tendrd alguna manera de indicar.lo. qu quiere.y-asf --

cocperar..." (4)

La Parfilisis Cerebral.
"... se puede definir a la parflisis cerebral como una 2lteracibn del movimiento
y la postura que resulta por un dafio (o lesi6n) no progresiva y permanente en un
encéfalo irmaduro..." (5)

" La parilisis cercbral es vista como una lesi6n cerebral que ocurre en un cere-
bro inmaduro y en desarrollo. Esta lesifn es irreversible, no progresiva que -
ocurre antes, durante o poco tiempo despus del parto. Trae como consecuencias

anormalidades de la postura, del movimiento y puede acompafiarse de defectos per-
ceptuales, visuales, auditivos y de lenguaje, asi como de debilidad mental y con
vulsiones'. {6)

Citrinovitz, define la parilisis cerebral, como un grupo heterogéneo y no bien -
delimitado de sindrames neurolfgicos residuales, producidos por lesiones no pro
gresivas del encéfalo, consecutivas a la acci6n de diversos noxas prenatales, pe
rinatales y posnatales, que se manifiestan esencialmente por uma perturbaci6n -
motora, a veces aislada, pero por lo general asociada a diversos trastornos de -
la esfera psiquica, sensorial y/o del lenguaje". (7)

(4) Finnie, R. Nancie. Atenci6n en el hogar del nifio con pardlisis cerebral. pag.6
(5) Bowley Gardner. El nifio disminuido. pag. 13

(6) UNICEF. Programa de estimulacién temprana. pag. §

(7) Fundaci6n obligado para 1a rehabilitaci6n integral de los paralfticos cerebra

les. pag. 7
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£s decir que, durante el nacimiento, en el nacimiento o después de este pueden -
resultar afectadas algunas c&lulas del cerebro y la causa mis comin es por 1o --
regular la falta de oxfgeno y las dificultades durante el parto, Cuando se da -
una 1esibn yue afecta al sistema nervioso central que se da a temprana edad , --
tamhién afecta a 1os centros motrices del sistema postural y asf queda instalada
1a parfilisis cerebral, 1a cufil es irreversible, no progresiva, no contagiosa ¥

puede traer trastornos asociados.
Causas de la parélisis cerebral,

Como se ha podido observar anteriormente, las c-ausas de la parélisis cerebral -
pueden ser: prenatales, perinatales y posnatales.

Fntre las causas prenatales, estin:

- La edad de 1a madre. Las madres con edad madura y las demasiado j6venes, que

son las madres con edades que se encuentran en alto riesgo.

1

La ictericia. 'aumento de 1a bilirtubina en la sangre, qu= puede ser produei
da por anemias hamoliticas, cAlculos biliares, hepatitis, etc. que se encuen-
tra dentro de nuestro organismo, en grado excesivo, como la que se debe a inco
patibilidad de grupo sangufneo, a veces provoca atetosis, pero en los Gltimos
afios se ha adelantado mucho en 1a prevenci6n de este tipo de lesi6n cerebral -

por medio, de una pronta transfusi6n sanguinea después del nacimiento." (8)

La rubeola. Enfermedad contagiosa ocasionada por un virus filtrable.

El sarampién. Enfermedad infecciosa, contagiosa, eruptiva y apuda.
- La varicela. Enfermedad contagiosa, eruptiva de vesiculas que aparecen por--
brotes.

(8) Bowley Gardner. El nifio disminuido. pag. 16
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Toxoplasmosis. Causada por el protozoario toxoplasma gondi que se adquiere in
utero de una infeccifn en la madre, &1 bebé al nacer adauiere esta infeccién ,
puede causarle la muerte o nacer prematuro con propensidén de afecci6n en el --

cerebro.

:

Cardipatfas. Enfermedad del coraz6n congénitas o adquiridas.

Diabetes. Enfermedad caracterizada por excesiva secrecién y emisién de orina.
La diabetes-sacarina, es el aumento de la glicemia y 1a excrecién de azficar y

la orina.

Hipertiroidismo. Persona siempre agitada, hiperexcitable, presentan adelgaza-
miento progresivo, alteraciones circulaterias, neuromusculares ¥ endocrinas --

{trastormos de la libido y alteraciones menstruales en la mujer).

Hipotiroidismo. Insuficicnte actividad del tiroides. Es mis frecuente en las

mujeres.

Experiencias muy fuertes y traumiticas.
"... en la etapa prenatal se consideran responsables de la parilisis cerebral a
las anomalias de desarrollo del cerebro,.." (9)

Ahora bien se mencionarin las causas perinatales:

Desprendimiento prematuro de placenta.

Infecciones amniSticas. El liguido amni6tico es el que rodea al bebé en el -
vientre de la madre, &ste se llega a infectar cuando hay ruptura de membranas,

es as{ como el liquido afecta al bebé.

Sangre tipo RH negativo. .

- Anestesia general. Se usa por lo regular s6lo bloqueo, pero cuando llega a ser

general, ésta afecta al bebé.

(9) Fundaci6n obligado, para rehabilitaci6n integral de los paralfticos cerebra--

les. pag. 20
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< Mzniobras intestivas. Cuando se enreda el cordbn umbilical en el bebé al -
romento de nacer, ya yue en muchos casos provoca 1a falta de oxigenc.

~ Hipoxta. Trabajo de parto muy prolongado.

Fn casos muy especiales también suelen afectar al bebé el mal uso de forceps,
placenta previa (1a cudl indicarfa que el nacimiento deberfa ser por cesarea)
¥ la insuficiencia placentaria, cuando las placentas en muy raras ocasiones -
pueden ser reducidas y esto provocarfa la falta de oxigeno al bebé.

“... la etapa perinatal asbarca las lesiones ocurridas en el momento del naci-
miento v immediatamente antes o después, como el Kernicterus, que proviene de
una excesiva produccién de bilirrubina que dafa el cerebro pocos dias después
del nacimiento...* {10}

“An cuindo la gran mayorfa de los casas de parlisis cerebral son causados -
por factores que actlan durante el embarazo o en el momento de.l parte, un 10%
resulta afectade en los primeros afios de 1a vida, lo que abarcarian las causas
pasnatates.

- Como por infecciones graves come la meningitis. EIl cerebro se encuentra en la
bobeda crancana, protegida por tres membranas 1lamadas meninges; la funcién de
las meninges ¢s impedir la diseminacifn de infecciones, as{ como, el flujo del
fquido céfalo raqufden, que sirve como amortiguador a los golpes en la cabeza.
En caso de inflamacién de estas membranas se produce el cuadro clinico llamado
meningitis. Que se caracteriza por dolor de cabeza intenso, vémitos, rigidez
de 13 nuca, contructuras musculares. Esta enfermedad puede llevar a la muerte
¥y en caso de que el paciente viva, existe una gran posibilidad de que se presen
secuelas en Ya funcidn cerebral.

(10} Fundacibn opligado, para rehabilitacifn integral de los paralfiticos cerebra-

les pag. 23
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La causa mis comln de meningitis es la infecciosa producida por los microrganis

mos’ tales como, meningococo, estafilococo y el bacilo de 1a tuberculosis.

Otra infecci6n es la encefalitis. Mencionabamos que el cerebro se encuentra en
la bobeda craneana, a la inflamacién del cerebro se conoce como encefalitis, la
cuil es producida por una gran cantidad de factores, los cuales son: a) - - --
infecciosos ejem. (meningococo, toxoplasmosis, sarampién); b) alergicos ¥ «c)

traumiticos.

La Escarlatina. Infecci6n por virus, deja trastornos, se da por contagio.
Enfermedad comiin en nifios, se caracteriza por fiebre y aparici6n de manchas --
rojas en todo el cuerpo.

- Hipoxia neonatal. Beb&s de 7 u 8 meses, al nacer tienen problemas para respi-

rar; y enfermedades a nivel pulmén en bebés da hipoxia.

Hipoglucemia. Falta de azficar en la sangre.

- Deshidratacifn y anomaiias de desarroilo tardio.

"También hay lesién cerebral como consecuencia de un grave accidente; son raras
las causas hereditarias, y sélo en un pequefio porcentaje se encuentra mis de un
nifio afectado en.la familia, o con antecedentes de familiares afectados.

Todas las clases sociales se encuentran igualmente en riesgo en cuanto se refie-
re a la pardlisis cerebral, que es mis comlin en el sexo masculino que en el feme
nino..." (11)

Algunas de estas causas no se pueden prevenir, pero otras sf, como en el caso de
accidentes, madres j6venes o demasiado maduras & infecciones graves en los prime
Tos afios de vida. Suele suceder en algunas mujeres que, a pesar de saber que se
corre el riesgo de sufrir un acontecimiento peligroso y grave, se arriesgan & no
toman muy en serio la vida; 1a cual es algo muy preciado y por lo tanto no se --
debe jugar con ella, ni hacer que un nuevo ser quede afectado por una lesi6n - -
(11) Bowley Gardner. El nifo disminuido. pag. 16
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“cerebral para-toda su vida.

Cuando existe pardlisis cercbral en 1os primeros meses de vida no se puede saber
el grado de lesi6én en el pequefio, hasta cuando é1 tiene que respeader y reaccio-
nar ante los estimulos gue hay u su alrededor, o en sus primeros intentos por --
coordinar sus movimientos y en su alimentacibn, cuando se empiezan a presentar -
ciertas anormal idades.

"... es diffcil diugnosticar parflisis cerebral en el lactante menor, es decir -
en el pequeiio de 4 o hasta 6 meses.

fn pocos bebés los signos tempranos de cierta desviacibn de 1o normal pueden --
desaparecer en forma espontinea y luego se desarrollan de manera normal, aunque
con cierta torpeza y dificultad para ejecutar movimientos selectivos mis finos,
junto con problemas de la percepcibn que se descubren en la edad escolar. Todos
los nifios con pardlisis cerebral cumplen sus etapas mis tarde de lo normal, no -
importa su inteligencia y grado de desenvolvimiento..." (12)

A este Tetraso de 1a maduraci6n se agrega una desviaci6n con respecto al desarro
1lo normal, desviaciSn que sc¢ manifiesta con alteraciones motoras anormales. -~
Estas alteraciones motoras son notables en algunas actividades que el nifio intenta
realizar, venciendo sus dificultades fisicas, como al sentarse, al usar sus manos
y sus brazos, al caminar; es aqui donde se reconocen la espasticidad, la atetosis
y la ataxia, que se acent@ian con el paso del tiempo y sus patrones posturales y -
de movimiento son mis notables, 1o que llega a imposibilitar al nifio a realizar -
algunas actividades.

" El nifio con parilisis cerebral, trata de funsionar con un conjunto inadecuado
de patrones motores, compensando con las partes del cuerpo menos afectadas o --

intactas. Fn consecuencia, el desarrollo del nific no s6lo se atrasa, sino que

(i2) Bobath, Berta. Desarrollo motor en distintos tipos de P.C. pag. 13
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E desorganiza y se perturba como consecuencia de la lesibn.™ (13)
Clasificaciones y caracteristicas de 1a parflisis cerebral.

"“Con frecuencia se denomina “espisticos' a todes los nifios afectados de pardli-
sis cerebral; pero en realidad existen cuatre tipos principales:

§.- Espisticc. Este es el grupo rds grande; alrededor del 751 de los nifios pre-
sentan espasticidad, es decir notable rigidez de movimientos e incapacidad para
relajar los misculos, por lesién de 1a corteza cerebral que afecta los centros -
motores. El grado del defecto varfa: en la ronoplejfa sélo estd afectado un - -

braze o una pierna; en hemiplejia se encuentra afectado un lado sclarente, el --

abrazo y pierna derechos o ambos micmbros del lado izquierde; mientras a la - --
cuadriplejia, estd afectado todo el cuerpo...” (14)

“... En los cuadripléjicos atetoides suelen participar m4s las extremidades - -
superiores y el tronco gque las extremidades inferiores. En las cuadriplejfas -
espisticas y en algunos casos mixtos, 1as extremidades inferiores pueden estar -
comprentidas en la misma medida que las superiores. HKay considerable diferencia
en el grado de afeccitn de cada uno de los lados del cuerpo y esto origina pro--
nunciada asimetria postural y dinfmica. El1 contrel de la cabeza es malo y suelen
haber trastornos del lenguaje y de la coordinacifn ocular,

Muchos nifios espisticos, lo mismo que los nifios con ataxia, flacidez o rigidez -
perteneden a esta categorfa. Los lactantes pueden adquirir poce a poco rigidez,

atetosis o araxiz después de haber sido hipot6nicos al principio, o bien signos -

{13} Bobath, Berta. Desarrollo motor en distintes tipos de P.C. pag. 13
{14) Bowley Gardner. EI nifio disminuido. pag. 16
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de atetosis cuando antes sélo habia espasticidad...” (15)

Entre las caracteristicus principales de la pardlisis cerebral espistica estén:

El sumento de tensiSn en los msculos.

Los movimientos normales estdn sustituidos por movimientos en grupo que involu-

cran todo ¢l cuerpo.

No hay crecimiento normal en el nifio, debido a 1a presién anormal de los miiscu-

los “tensos' sobre 1os huesos y articulaciones.

Se le dificulta mucho, o no pueden, enderezar la cabeza, ni sentarse.

Incoordinacién en sus movimientos y presencia de movimientos anormales dependi

entes de 1a posicién en que se encuentre el nifo.

{1 lenguaje puede ser casi imposible o producirse con gran esfuerzo, explosivi-

dad y falta de claridad.

'

La mimica es rigida, inadecuada, deficiente y lenta.

Hay trastornos en la succifn, deglusién y en la respiraci6n.

2.- AtewSsico. "El nifio presenta frecuentes movimientos involuntarics que inter

fieren cor los movimientos nommales del cuerpo. Se producen, por io comin, movi-

mientos de contorsibn de las extremidades de la cara y 1a lengua, gestos, muecas

y torpeza al hablar. Los defectos de la audici6n son comtines (mis del 40%) en -

este grupo, que interfieren con el desarrollo del lenguaje. La lesién de los -~

glnglios basales del cerebro parece ser la causa de esta condicifn. Menos del -

101 de nifios con parflisis cerebral muestran atetosis." (16)

Entre las caracteristicas principales de 1a pardlisis cerebral atetSsica estan:

- El nifio canbia rdpido y constante de estar "tenso' a estar "flfcido” y al revés.
Este cambio ripido y constante se nota en las piemnas, tronce, hracos, cuello,

(15) Bobath, Berta. Desarrollo motor en distintos tipos de P.C. pag. 35

(16) Bowley Gardner. FEl nifio disminuido. pag. 16
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cara, boca y lengua.

Cuando el nifio quiere hacer movimientos por €1 mismo, &stos son ma) coerdinades,
dirigidos y bruscos. Ademis, se presentan otros movimientos que &l no puede -
controlar y le dificultan lo que quiere hacer, estos movimientos pueden presen
tarse en las partes mis cercanas al tronco como: hombros, caderas o en las - -

partes mis alejadas como pies y manos.

Cuando estd wmuy contento, su cuerpo se mueve todo sin poderle controlar.

Estando su cuerpo boca-arriba su cuerpo tiende a estar estirado, estando boca-

abajo tiende a estar doblado.

La atetésis no se presenta como tal en el nifio recién nacido sino hasta los -
cuatro meses que intenta realizar movimientos voluntarios.

3.- Atixico. "El nifio presenta mal equilibrio corporal y una marcha insegura, y
dificultades en 1a coordinaci6n y control de las manos y de los ojos. La lesién
del cerebro es la causa de este tipo de parflisis cerebral relativamente rara."
an

Entre las caracteristicas principales de 1a pardlisis cerebral atfxica, estin:

- Los mfisculos del nifio estin un poco fl4cidos.

- No hay o no estd afectado el equilibrio y la coordinacién.

- No puede controlar 1a direccibén de sus movimientos, ni calcular el tamafio de --
" estos.

- Sus movimientos voluntarios son amplios, no ritmicos e irregulares.

- Hay trastornos en la succibn, deglucién y en la respiracibn.

- la atéxia se manifiesta de una manera mis clara cuando el bebé inicia movimien-
tos voluntarios, aunque e¢n el recién nacido se puede notar un llanto anormal -
que puede ser suave sin fuerza o en forma de gritos agudos que molestan a quien

lo escucha.

(17) Bowley Gardner. El nifio disminuido. pag. 17
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3.- Mixto y otros. "Casi el 10Y presentan un tipo mixto de parilisis cerebral y
un porcentaje reducido, un tipo especial de tensibn muscular como distonfa, hiper
tonia, rigidez y temblores..." (18)

Es muy frecuente que los tipos de parflisis cerebral no se predenten con sus carag
ter{sticas en forma pura, sino que existen combinaciones de &stas encontréndose --
por ejemplo: espasticidad con atetosis, atéxia con atetosis, etc.

£l nifio paralitico cercbral se va desarn-:llando, con mayor lentitud que el nifio -
con desarrollo motor normal. Su desarrollo no s6lo se retarda, sino que sigue --
patrones anonmales.

“Fn los casos mis severos, o sea en nifios cuyo compromiso toma todo el cuerpo, el
cambio puede ser escaso o nulo por largo tiempo o el desarrollo puede detenerse -
por completo en una etapa muy temprana. Ademfs, mientras que los patrones moto--
res del nifio normal se modifican con mayor celeridad y profundidad hasta los - -
cinco afios, mis o menos, las actividades del paralftico cerebral son aGn mis - --
lentas pero pueden persistir hasta la adolescencia y también.después. Esto suce-
de en particular en el caso de algunos atetoides y en nifios atfixicos que conser--
van su movilidad y no adquieren contracturas, ni deformidades con facilidad. - --
Algunos nifios atetoides recifn aprenden a caminar hacia los 14 6 15 afios." (19)

Es asf como tanto el trabajo de padres, como de profesionistas que tienen que - -
ver con la educacién especial, y en este caso 10s Gue estén en relacibn con nifios
con parflisis cerebral deben perseverar, tomar conciencia y llenarse de paciencia
para ver resultados a largo plazo. Es de analizar y comprender, poniéndonos en -
el lugar del nific, como es que siente, si nosotros fueramos &1 que quisieramos ,
(18) Bowley Gardner. E) nifio disminuido. pag. 17

(19) Bobath, Berta. Desarrolle motor en distintos tipos de P.C. pag., 11, 12
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como podriames llegar a alcanzar cada ve: nuevas metas, como nos 1a ingeniaria-

mos para hacer mejor las cosas vy ser cada ver mis independientes.

Es 1a labor ardua para todos 10s que conjuntamente trabajan con el nifio con pard
1isis cerebral, la cual da una satisfaccidén muy grande cuando éste ya se puede -
valer por si mismo, puede hacer cosas que antes no podia o que le costaban mucho

trabajo y que ademis puede interactulr como cualquier otra persona,
Trastornos agregados a la pariilisis cerebral.
En la parflisis cerebral no sélo se ve afectada el desarrollo del movimiento, si-

no también existen algunos factores importantes para el progreso del nifio

radamente de los - -

- Epilepsia: Se ha observado epilepsia en el 25 al 35% apro
niﬁ;s con paralisis cerebral. En cnsos'gra\’cs. la epilepsia interfiere seria--
mente con el aprendizaje y los ataques frecuentes pueden dar lugar a una disfum
cibn intelectual grave, pero ella sSlo puede ser temporaria Y estos casos son -

muy Taros.

Defectos visuales: Una elevada proporcifn de nifios paraliticos cerebrales - -
sufren de defectos visuales, poca agude:za visual, histagmo, estrabismo, errores
de refraccién ¥ otros defectos oculomotores., Las implicaciones adecacionales -

de los mismos no siempre comprenden su verdadera dimensidn.

Pérdida de la audici6én: Frecuentemente se encuentra en estos nifios un grado -
parcial de pérdida auditiva, sobre todo en los atetSsicos, en los cuzles la --
pérdida se refiere a sordera para los tonos agudos. El 15% aproximadamente, es
el nGmero de paraliticos cerebrales con pérdida auditiva, con pérdida importante
desde el punto de vista educacional, ¥ quc necesitan el empleo del audifono asi

como la atencidn regular de una maestra para deficientes del oido o concurrencia

T




al centro para hipoacdsicos. ~Sin esta ayuda se verfa muy dificultado el desa-

rrollo Jdel lenguaje.

0

Defectox del lenguaje: Cuando el control de los misculos faciales ¥ respiraterios,
de la lengua o los labios es deficiente, se producen defectos del lenguaje. Apro
ximadamente el 30 % presenta grado de lenguaje ¥ casi el 20 % con habla inteligi-
ble, la mavoria con déficit intelectusl ¥ en quienes la falta de lenguaje se de-
bia a una combinacidn de factores. En muchos de estos nifios se presentan dificul-

tades para la alimentacidn.

Deficit intelectual: Los nifios con disminuci6én fisica de mayor grade tienen in--
teligencia de menor grado, 1o que es comprensible, dado el grado de lesién cere--
bral. ior lo general los cuadripléjicos espisticos son menos inteligentes, que -
loz hemipléjicos, aunque hay excepciones. Y algunos con déficits motores tienen

uni inteligencia elevada o dificultades especificas de aprendizaie’. (20}

Dificultades del aprendizaje en los nifios con parilisis cerebral

** Algunos nifios con parflisis cerebral no encuentran dificultad en seguir el ritmo
de los comunes en el lurgo proceso del aprendizaje .., pero muchos otros nifios --
aprenden con lentitud. Entre las razones obvias para ello se encuentran los defec-
tos de sus facultades fisicas y sensoriales asi como los déficit del lenguaje que -
limitan las posibilidades del nifio para explorar el ambiente que lo rodea y adqui--

rir la experiencia v comprensién de su mundo ..." (21)

(20) Bowley Gardner F1 nifio disminuido. pag. 21

(21} Idem. pag. 21
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Es llevar al nifio, encaminarlo a situaciones a las que podrfa llegar a alcan:iar
el sblo, esas exeriencias que no podri tenerlas 6] pisme, 2yvodarle a que de --
alguna forma las adquiera, las vivencie y las experimente.

" Una dificultad cn el parendizaje, por eiemplo, se haya en un nific espistico -
que presenta alteraciones en la percepcién visual, puede mencionarse la dificul-
tad para hallar formas semejantes, para distinguir las formas que parecen igua--
les, distinguir el contorno de un dibujo sobre un fondo, reconocer al diferente
sentido de algunas formas camo las letras "b" y “d". Otros hallan enorme difi--
cultad para construir ladrillos, completar rompecabezas, para la escritura y el
dibujo. Estas dificultades se dencminan alteraciones visomotoras, parece que -
son mis comumes entre los espisticos que entre los atetésicos. Otro tipo de di-
ficultad del aprendizaje que se encuentra en algpunos nifios es la distraccién.
Estos nifios tienen gran dificultad para controlar o centrar la atencién. Se han
utilizado diferentes términos para describir esta situaci6n, por ejemplo, la dis-
traccién, la hiperactividad, pero no se ha podido llegar a un acuerdo de la mane

ra como se puede llegar a denominarloe”. (22)

(22) Bowley Gradner. El nifio disminuido. pag. 21
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CAPITULO T11.

LA FAMILIA, LOS PROFESIONISTAS, LAS PERSONAS CON
PARALISIS CEREBRAL Y SU IMPORTANCIA EN LA SOCIEDAD.

Dentro de nuestra sociedad existen diversas personas que colaboran con las que -
ticnen par8lisis cerebral, para rehabilitarlas, educarlas, impulsarlas, ayudarlas
a salir adelante ¢ intentar integrarlas a la sociedad; esto se dice ficil pero -
en realidad desde que un nific nace & adquiere la parilisis cerebral, es sefialado
como un nifio diferente, que no podri salir adelante, que no tendrd la misma ca--
pacidad intelectual, ni aptitudes como cualquier otro nifio con sus capacidades -
fisicas y/o mentales. Y ic6mo educar, impulsar, ayudar e¢ integrar a un nifio con
una lesifn cerebral en nuestra sociedad?, pregunta que muchos padres de familia
se hacen y actitudes que surgen desde el seno de la familia y que limitan el --
potencial de estos nifios.
En la presente investigacibn se analizaron las actitudes que se presentan, empe
zando por l1a familia, ;qué sienten los padres hacia su hijo?, iqué significa --
| para ellos tener un nifio (a) con parilisis cerebral?, ;qué quieren para su hijo

tanto en 1a familia, como en 1a escuela y en el trabajo? y iqué piensan de las

actitudes de las personas en nuestra sociedad ante las personas con csta lesifn?.
Se entrevistaron a padres de familia, predominando mis los padres con niffos en-
tre los dos y cuatro afios de edad, siguiendo con padres de adolescentes y adul-
tos con parilisis cerebral, pero no por ello dejan de ser igual de importantes e

indispensables los profesionistas dedicados a 1a educacién especial que tienen -
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relacifn con las personas con parlisis cerebral.

Es dec gran valor el punto de vista de los padres, pero cual es la opinién de -
1as personas que rehabilitan, ayudan y también educan a quienes tienen pardli--
sis cerebral, :qué sienten hacia estas personas?, .cémo actGan con ellas?, iqué
esperan de ellas en la escuela y en el trabajo?, ¢qué opinan de los padres de -
familia y de las actitudes de la sociedad actualmente?. Estas entrevistas se -
realizaron en APAC, al director (a), maestros ¥ auxiliares; dicha institucibn -
se dedica especialmente a 1a rehabilitacifn y educacién de las personas con --
Esta lesién, gue se interesa por ellas para impartirles estimulacifn temprana,
jardin de nifos, primaria, secundaria y preparatoria; donde se lucha por su in-
corporacibn a la universidad y al campo de trabajo. Y también se aplicaron en--
trevistas a profesionistas en el Institute Nacional de Medicina de Rehabilitacién,
Se ha venido considerando como punto esencial a 1a persona con pardlisis cere--
bral, y su forma de pensar es tan importante como las demis, es por ello que --
también se recopilé su opinitn, porque ellas son las afectadas o beneficiadas -
directamente y es necesario saber, iqué pie'nsan de su familia?, ;cémo los tra--
tan dentto de e)la?, ;chmo se llevan con los miembros de su familia?, iqué es--
peran como hijo de familia?, iqué opinibn tienen de ellos mismos?, (qué signifi
ca para ellos tener pardlisis cerebral?, (qué piensan de su escuela, compafieros
y maestros?, :qué esperan en un futuro como personas? y :(qué piensan de la socie
dad en que viven?. Los jévenes entrevistados, asisten en su mayoria a la Asocia
cibn Pro-Personas con Parflisis Cerebral y una minorfa asisten a wma Ciinica de
Lenguaje.

La investigacién se realizb por medio de entrevistas que sustentan este trabajo,
permitiéndo profundizar mis especificamente en cada caso los sentimientos ¥y ia -

personalidad de cada wno. Las entrevistas siguen el procedimiento de un cuestio-
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nario, cnfocado a obtener actitudes de os padres de fzrilis hacia su nifio con
parilisis cerebral, de 1a directora del programa de adultos en APAC, de los -
miestros v auxiliares de esta instituci6n, de las personas con parflisis cere-
bral ¥ de los profesionistas relacionades con la educacidn especial.

L

entrevistas permitieron a las personas proyectar actitudes o aspectos de -
su identidad que salieron ual exterior, de aqui gue se pudo captar ¢ interpretar
en los padres de familia tanto actitudes implfcitas, como explicitas. Ademds -
las entrevistas permitieron ver a cada persona el significado que tiene la - -
situacifn en gue se encuentran, sus conflictos, aspectos del pasado, del presen-
te y del futuro, asf como aspectos de su interior como persona; en algunos - --
suscitd ansiedad frente a su situacién particutar y especifica, resistencia e -
incluso el rechazo a la entrevista, por no sentirse capaz de responder, o por el
conflicto emocional que surgib en ellas.

£1 prophsito de @sta investiyacisn es dar a conocer e informar sobre las actitu-
des hacia las personas con parfilisis cerebral, creando, una mejor comprensién -
para que se les pueda ayudar.

Iniciarerps con lus entrevistas realizadas a los padres de familia, después con
las personas con parflisis cerebral, maestros, auxiliares, directivos de APAC, y
finalmente con los profesionistas que atienden a personas con parilisis cerebral

en otra institucién (fuera de APAC).
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ENTREVISTAS A° PADRES DE FAMILIA

A 1. o

MARE__ X PADRE
EAD: 28 afos No. HIJOS @
EDAD DEL NISO: 2afios.

Lo que significa 1la P.C, y tener un nifio con P.C. :

Reportan tener conocimiento de 1o que es la par&lisis cerebral, los planes antes
y despu€s de saber que el nifio tenid pardlisis cerebral fueron los mismos, que -
era impulsario a salir adelante, este problema fué algo que les hize sentir » -
pensar que deberfun estar m4s unidos para poder sacarle adelante. Lla mamd pien-
Ssa que el tener un nifio con pardlisis cerebral implica més cuidados v trener que
ayudarlo para gue no se sienta menospreciado por las personas o poy ne poder --
hacer algunas cosas.

El nifio dentro de la familia:

Existe dentro de 1a familia un poco de sobreproteccibn seglin 1z mami, por tratar

de ayudar mucho al nifie, ella es quién se encarga de colaborar mis en las activi

dades de rehabilitacién., Cuando ¢l nific tiene conductas negativas le eplican -

qQue se estd portindo mal, aunque dice la mamd que casi siempre el nifo hace lo -

Gue gquiere.

Ella dice, gue junto con su esposo ensefian a comportarse al nifio v salen de paseo
con €1 entre ellos no ha existido algln problema por tener un nifio con parslisis
cerebral. Con los demis parientes de Ia familia, en su opini6n hav mis sobrepro-
teccibn hacia ¢} niho ¥ 1o conscienten mucho. Con sus vecinos ¥ amigos no hay -

problemas y se llevan bien,

Tl Futuro del nifio : escuela, familia y trabaio:

Esperan que con las terapias sca un nifo casi “normal’. la mamd piensa que al
incorporar a su nifio a una escuels regular ia avudarin a relacionarse y comvivir

con los nifivs de su edad. Le preocups yue los nifios lo traten diferente o no lo
acepten.
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In cusnto al trabajo yue pueda realizar alguno de acuerdo a sus capacidades.
Aella le gustarfa que fuera terapista en un futuro, para gue ayude a rehabilitar
a personas comn €1. Fspera también que mueda 1legar o ser independiente, 3 que
al tratarlo tempranamente hay mds posibilidades de que avance ¥ s¢ desarrolle -
mejor.

Aspectos en 1a sociedad:

La mani piensa que 1as personas en la sociedad rechazan a las gue tienen pardii
sis cerchral, » 1o que les pedirfa es que no los rechacen, que ellos son nifios
como cunlyuier otro ¥ que no es una enfermedad contagiosa, porque a veces no se
atreven o ucercarsc o tener contacto con las personas con parflisis cerebral, y
que =i alpuna de las personas en general pueden ayudar a las que tienen pardli-
sis cerchral lo hagan para que &stas también puedan salir adelante.
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CASD 2

MADRE X PADRE__
EDAD: 23 afios No. HIJOS: 2
EDAD DE 1A NIRA: 3 afios.

Lo que significa la P.C. ¥ tener um nifio con P.C.:

Reporta la mamfi tener conocimiento de lo que es la par3lisis cerebral de una -
manera general, para ella tener un miembro de la familia con parilisis cere--
bral implica estar unidos y tener que ayudar a la nifia en su rehabilitacién.
Los planes antes de saber que la nifa tenia parflisis cerebral era de llevar --
una vida normal, tratando de educarla y prepararla lo mejor posible, su actitud
después de saber que tenia parfilisis cerebral fue de tratar de conformarse y de
ayudarla por medio de 1a rehabilitacién para que se supere.

La nifa dentro de la familia:

La mami piensa que existe unién entre los miembros de 1a familia. Quien colabo-
ra mis en la rehabilitacién de la nifia es la mami, al igual en su comportamien-
to (educacibn) y cuando sale de paseo con ella. Fn el resto de los parientes
en la familia piensa que existe la conformidad y aceptacién, y tratan de ayudar
a la nifia en su rchabilitaci6n y tratamientos, principalmente la abuelita. Con
los vecinos y amigos se llevan bien. Ante las conductas negativas de la nifia -
responden con regafios.

El futuro de la nifia: escuela, familia y trabajo:

En cuanto a estos aspectos,no se han puesto a pensar muy bien enm un futuro y --
piensan, todo saldri bien, sin problemas, ya que conffan en que la rehabilita--
ci6n hard mucho por la nifia, la mam§ dice gue ya desde ahora se ven cambios que
han ayudado a independizarse cada vez mis a la nifia. En cuanto al trabajo lo --
dejarin a su elecci6n.

Aspectos en 1a sociedad:

La mami piensa que en la actualidad hacen menos a las personas con parilisis --
cercbral y no las valoran como personas que son. Ella les pedirfa que pongan -
de su parte y traten de ayudar a estas personas, en lugar de menospreciarlas.
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CAYD 3.

MADRE_ X PADRE,
DAD: 32 afios  No. N1JOS: 2
IDAD BE 1A NIRA: 3 afos.

lo gue significa ja P.C. ¥y tener un nifio con P.C.:

Cuando nacif la nifa, 14 mami no sabiu lo que era la pardlisis cerebral actual-
mente ticne un poco mds de informacidén, pere no la suficiente. F1 tener una --
nifin con parlisis cerebral, implica para ella tener que dedicarse la mayor par
te del tiempo a ella, sus plancs antes de saber que su nifia tenfa 6sta lesi6n

eran de seguir trabajando ¥ terminar su cartera para recibirse, ahora esos pla-
nes ya no se pueden realizar por el tiempo que le dedica a su nifia y a su reha-
bilitacion.

Afin le cuesta trabajo a 1a mamf aceptar la par§lisis cerebral de 1a nifia, como
casi no ¢s muy notoria a veces piensa que no tiene nada y en otras ocasiones --

.z . . .
cuando ve su lesidn se le hace imposible.

La nifa dentro de la familia:

ta  relacién que hay dentro de la familia, no es la mejor para la mami, pues --
piensa yue 1a nifia es muy caprichosa, y mientras unos le fomentan seguir siéndo
asf, la otra parte lc reprende por ¢lle, La mami considera que quien ensefia a
la nifia a comportarse son los tres miembros de 1a familia, cada uno sale a pa--
sear con clla, pero por separado y cada uno educa a la nifia conforme cree es lo
mis correcto.

la Ginica que sc dedica a la rchabilitaci6n de 1a nifia es 1a mami. Piensa que
la actitud del resto de los parientes en la familia fue al principio de 1l4stima
y actualmente ya se han acostumbrade a la nifa y ia aceptan sin tenerle listima,
Con sus vecinos y amipos no hay problemas y se llevan bien.

El futuro de 1a nifia: escuela, familia y trabajo:

Tiene preocupacién para cuando se incorpore a la nifia a una escuela regular, -
rorque se pucden hurlar de ella; pero piensa, esto no es obsticulo para querer
que asista a una escuela regular, ya que esta es una de sus metas para con la
nifia,
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En un futuro le gustarfa que su nifa fuera "normal'’, ella piensa que puede --
llegar a independizarse como cualquier persona, porque su problema no es muy -
grave. Fn cuanto 3 lo labaral, quiere que Ia nifa escaja ol trabajn que mis le
guste y pueda realizar de acuerdo a sus posibilidades.

Aspectos en la sociedad:

A 12 mami le molesta muchfsime que se le queden viendo a la nifia ¥ a ella con
18stima y compasibn, y en ocasiones ha respondido con malas palabras y con agre-
si6n ante estas actitudes de las personas. -
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CASO 4,

MADRE __ PADRE X _
EDAD: 33 afios No. HIJOS: 1
EWD BEL NISO: 2 afos.

lo que significa 1a P.C. y tener wn nifio con P.C.:

L1 papd reporta tener conocimiento de 1o que es la parfilisis cerebral, y ya espg
rabun tanto &1 como su esposa, que el nifio naciera con esta lesién. Los planes

siguen siéndo los mismos, pues como ya habfan considerado este problema no los

cambiaron, lo finico s que ahora s6lo verdn por el nifio, para poder encaminarlo

y rchabilitarle lo mejor posible.

E] nifio dentro de 1a familia:

s aceptado en la familia ¥ tratado como cualquier nifio, 1o (inico que piensa el
padre, lo diferencia de otros nifios, es que recibe terapia de desarrollo, dentro
de 1a familia se dan apoyo y tienen consciencia del problema. Entre el papi y -
Ta mami toman correctives ante las conductas negativas del nifio, como Jo harfan
con cualquier otre miembro de 1a familia, FI papi piensa que los problemas que
llegan & existir entre madre -~ padre, son come los de cualquier matrimonio que -
s¢ trata de adaptar a wna relacién de familia {(padre - madre - hijo). Ambos se
preocupan por el nifio y salen de paseo con €1, pero quién se dedica mis a la re-
habilitacién del nifio es al padre.

Fntre los demds parientes de 1a familia, piensa que existi6 al principio sobre--
proteccién y 14stima, actualmentc siente que hay mis apoye de ellos hacia el nifo
y hacia ellos mismos como padres. Con los vecinos y amigos no hay problemas.

El futuro del nifio: escuela, familia y trabajo:

Esperan del nific 1o que de cualquier miembro de la familia, que se esfuerce por
conseguir alpo ¥ vaya a 1a escuela como todos. El tiene 1a preocupacién de que
si llega a incorporarse a una escuela regular se enfrente el nifo a Ia burla de
Persollas LaRtc menores, COMO mayores.

In el aspecto laboral considera que éste dependerd de su tipe y sprado de par§li-
sis cerebral y de las bases que tenga para su desarrollo, el trabajo que 1e gus-
tarfa emprendiera su hijo serfa de tipo literario; piensa que rehabilitdndolo --
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desde 12 edad gue tiene el nifo, podrd en un futuro ser independiente y desarro-
llarse mejor.

Aspectos en la sociedad:

El papd piensa que las personas ven al nifio con curiosidad y morbo, pero su acti
tud ante esto es de indiferencia, cree que existe desconocimiento del problema,

de 1o que es la pariiisis cerebral; y esto provoca en las personas morbosidad, -~
18stima, verguenza y miedo.



CASO 5,

MADRE_X_ PADRE_ __
DAD: 35 aflos No. HLIOS: 2
IDAD DE LA NIRA: 3 afes.

Lo que significa 1a P.C. y tener una nifia con P.C.:

Tiene muy poca informacién acerca de lo que es 1a parilisis cerebral; los planes
para la nifia antes de saber que tenia ésta lesi6n era de 1levat una vida normal,
esperaban un hijo que estuviera bien tanto de sus facultades fisicas, como lo -
esperarfa cualauier mami; después de saber que tenfa parilisis cerebral 1a nifia,
1a actitud de ella y de su esposo fue de desesperacibn, se les hacia imposible y
no lo podfan aceptar, hasta akora han ido tomando 1as cosas con calma. El tener
una nifia con par4lisis cerebral implica que deben tratarla igual que a los demds
nifios en 1a familia, aunque la mami piensa siempre existe la sobreproteccién ---
hacia eila.

La nifia dentro de 1a familia:

Piensa que existen algunos problemas en cuanto al trato de la nifia, ya que ella
opina que debe haber delicadeza hacia la nifia. Lla que se dedica a las activida
des de su rehabilitaci6n es la mam§ y es la que da mis apoyo para sacar a la --
nifia adelante, 1o que mis le gpustarfia a la maumi es que camine ¥ que pueda llegar
a incorporarse a una escuela regular. Quién ensefia a 1a nifia a comportarse es -
tanto el padre como la madre, salen de paseo con ella el padre, la madre y el --
hermano, a veces sale con familiares. La mam§ considera que han existido proble
mas familiares, ya que al padre no le gusta batallar con la nifia. Ante las con-
ductas negativas de 6sta, le 1laman la atenci6n y luego tratan de encontentarla.
Con los demis parientes en la familia, al principio hubo actitud de 1istima, - -
ahora, piensa la mami, ya han ido aceptando a la nifia como "normal”. <Con vecinos
y amigos no hay problemas y se 1levan bien.

El futuro de 1a nifia: escuela, familia y trabajo:

Esperan de 1a nifia, que pueda valerse por s misma y que no dependa de nadie; -
esperan incorporarla a una escuela Tegular, para sdcar a la nifia adelante en el
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- aspecto educativo., La mami no sabe donde pueda trabajar, pero sabe que hay lu-
gares especiales para las personas con esta lesidn donde tal ver pueda integrar
se.

Aspectos en la sociedad:

Piensa que las personas ven a la nifia con morbosidad y otras con l4stima, la -
actitud de ella ante esto es de coraje, ya que considera que las personas con -
pardlisis cerebral tienen sentimientos al igual gue cualquier otra persona, ¥ -
como tal deben tratarlos, y que si estd a su aleance ayudarlos lo hagan



CASD 6

MADRE X PADRE
EDAD: 37 anos No. H1JOS: 2
EBAD DEL NISO: 2 afos.

Lo que significa 1a P.C. y tener un nife con P.C.:

Sabe 1o gque es la purflisis cerebral de manera muy peneral, desde antes de saber
que el nifioc tenfa parflisis cerebral, tenfan planes de darle siempre impulso ¥y no
sobreprotegerlo, después de saber que tenfa ésta lesién, reafirmaron lo dicho, --
aderils de darle apoyo en todo mumento ¥ tratarle de evitar problemas al integrarlo
a 1a socicdad, pues esto serd muy diffcil segln su consideraci6n. El tener un -
nifio con parilisis cerebral implica aceptarlo para poder orientarlo y ayudarlo.

El nifio dentro de la familia:

La relacibn entre los miembros de 1a familia, considera la mami que es buena, ya
que todos ayudan al nifio a valerse por sf mismo. Lla velaci6n madre - padre es de
. Cuando este tiene -

comunicacibn para llegar a acuerdos gue beneficien al n

conductas negativas lo corrigen con explicaciones o a veces le dan una pequefia -
nalgada; la que se dedica a las actividades de rehabilitacifn del nifio es 1a mamg.
Tanto el padre como la madre se encargan de ensefar al nifio a comportarse, la -
mayoriz de las veces es la mam§ quien sale de pasec con &1 ¥ cuando se puede sa-
le de paseo con &1 ¥ cuando se puede sale toda la familia.

El resto de los parientes en la familia han aceptado y respetado este problema,

y toman al nifio como otro migmbro mis de la familia, no hay complejos, ni actitu
des que perjudiquen tanto al nifio como a los padres. Con 1los vecinos y amigos no
hay problema alguno.

El futuro del nifio en: escuela, familia y trabajo:

Esperan que el nifio se desarroile ¥y triunfe en la vida como lo haria cualquier -
otro nific. Quieren guc £l nifio logre incorporarse a una escuela regular hasta -
Yque vaya 3 cursar la primaria, tienen la preocupacibn, cuando asista a ésta, --

-55-



por 1a agresibén que pueda existir entre sus compafieros.

En el trabajo esperan pueda realizar alguno, segim sus capacidades fisicas, a la
mami le gustarfn se dedicara 2l E£rez odministrativa o de investigacion. Creen -
que pueda 1legar a ser independiente en un futuro, porque no es muy notoria su -
parilisis cerebral, tienen preocupacidn de que el nifio no vaya evolucionidndo ---
como lo debe hacer un nifio de su edad.

Aspectos en la sociedad:

Casi no hay problemas en relacién con otras personas, porque la pardlisis cere--
bral en el nifio no es muy notoria. La mami piensa que actuialmente hay mis - - -
informaci6n de 1o que es la parflisis cerebral, y esto hace que no se les margi
ne a estas personas, ella propone se inicie desde la educacién primaria infovma-
¢itn de diferentes atipicidades en las personas. Ella piensa que si en este pro
blema pueden estar involucradas familias en cualquier parte del mundo, esto debe
ria ser difundido atn mis y de la forma mis adecuada, asi todos y cada uno de los

knbivantes tendriamos alguna informacién acerca de la par&lisis cerebral u otra-
atipicidad, y no nada mis lo sabrian los afectados.

- 5§ -



CASO 7.

VADRE_X_ PADRE_
1DAD: 28 asos No. HIJOS: 2
FIAD DE LA NISA: 2 afos,

fo que significa 1a P.C. y tener uma nifia con P.C.:

Tiene poca informacién acerca de 1a parflisis cerebral, los planes para la nifa
antes de saber que tenia pardlisis cerehral, era que se desarrollara igual que
otros nifios, ahora que se sabe la lesi6n de 1a nifia, esto implica ayudarla y de-
mostrarle que no ¢s diferente a los demds nifos, ha tratadola mami de afrontar -
el problema ¥ de tomar ias cosas oon calma.

La nifa dentro de la familia:

fiay commicacién entre 1a familia y carifio hacia la nifia. La relacién de padre
y madre es de comumicacién para saber los adelantos de la nifia, cuando ésta ---
ticne vonductas negativas ambos el padre y la madre le dicen la forma de como --
comportarse. Los dos salen de paseo con ella; la mamd considera que no hay pro-
blemas que no se puedan solucionar dentro de la relacién familiar, quien colabora
mis en las actividades dc rehabilitacién de 1a nifia es la mam4.

Con el testo de los parientes en la familia, la mamf piensa se 1llevan bien, todos
juegan con la ella, tratan de ayudarla a realizar sus tareas y ejercicios; todos
se han preocupado y han tratado de dar apoyo a la nifia, como a los padres. Con -
los vecinos y amigos se llevan bien, no hay problemas con ellos.

El futuro de la nifia: escuela, familia y trabajo:

Esperan que en un futuro logre valerse por sf misma y 1legue a realizar lo que -

clla desee. Al incorporarla a uma escuela tegular esperan que la convivencia con
otros nifios la motive a valerse por si misma. Tienen la preocupaci6n de que la -

rechacen tanto sus compafieros, como las personas Mmayores, y si llegara a casarse

en un futuro, al rechaze de sus propios hijos.

En ¢l trabajo piensan puede tener muchas posibilidades, si ella llega a aprove--

char su capacidad, y tal ver pueda realizarse en cualquier tipo de trabajo, tam-

bién piensan tiene la capacidad para que en un futuro 1llepue a ser independiente.
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Aspectos en la sociedad:

Considera, la mami que las demfs personas tratan a la nifia, algunas nommal y --
otras con 18stima, piensa que actGan asi porque no tienen la informacién correcta
y suficiente de lo que es la parilisis cerebral, ella les pedirfa que no rechacen
a estas personas porque ellas son normales, lo Gnico que los limfta un poco son
sus habilidades motoras, y si se les toma en cuenta y se les dan oportunidades -
como a cualquier persona, pueden dar grandes satisfacciones.
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CASO 8

MURE_X  PADRE _
EIAD: 46 afios No. HILIOS: 2
FRAD DE 1A NIRA: 16 afios

Lo que significa 1a P.C. y tener una nifia con P.C. :

Ticnc conocimiento de 1o que es la parilisis cerebral, no tenfan ningim plan en
especial antes de saber que la nifia tenfa parilisis cerebral, tan s6lo que fuera
normal y después de saberlo su actitud fué de miedo y pensaron que tenfan que --
trabajar mucho para sacarla adelante, ahora los padres piensan que no es facil -
tener una hija con un problema.

La nifia dentro de 1a familia:

La mamf piensa que la relacibn de la familia entre padre-madre y hermanos es --
buena, pero considera que ellos como padres son muy exigentes. Quién colabora -
mis en las actividades de rehabilitacifn de la nifia es 1a mami, ella piensa que
1o que mis le gusta hacer a su hija es jugar, Tanto el padre como la madre se -
ayudan mutuamente para sacarla adelante y cuando tiene conductas negativas hablan
con clla para hacerla cambiar de opinién, todos salen de paseo con ella. Han --
existido problemas en cuanto a que la nifia, es a veces muy egofsta y quiere hacer
todo lo que ella quiere, este bien o mal, y ellos no la dejan que sea asi.

El resto de los parientes en la familia, la aceptan y tratan de ayudarla, aunque
la mam4 considera la mayoria de las veces la sobreprotegen mucho ¥y 1a concienten,
por ello cuando no se le permiten hacer ciertas cosas, hace berrinches y quiere-
hacer lo que ella dice. Con los vecinos y amigos hay muy buena relacibn y no --
han llegado a tener dificultades.

1 futurn de 1a nifia: escuela, familia y trabajo:

Ellos esperan se valga por $I misma. La mami piensa que el que pueda asistir a

una escuela regular 1a ayudarfa mucho, convivirfa, aunque piensa esto !e costarfa
mucho trabajo pues los demfis nifios serfan normales y €ste serfa un problema al -
que se enfrentaria, la aceptacibn de los demds, la mami considera que esto lo --
superaria y 1a harfa pensar mis maduramente. Ella cree que hay pocas posibilida
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des de que su hija se incorpore a algim trabajo por su tipo de parilisis (hemi--
plejfa), no han pensade ruy bien cual podrfa emprender, pero tal vez pueda ser -
computacibn, a consideracifn de ella.

Aspectos en la sociedad:

Lla mami piensa que generalmente las demis personas tratan a la nifia nommal, al
igual que ellos. Pero también hay personas que la tratan como a uma nifia con -
deficiencia mental, porque ella piensa no saben lo que es la parilisis cerebral;
clla les dirfa a estas personas que las que tienen parflisis cerebral son muy -
intelipentes y muy sensibles, que les brinden amor, apoyo y ellas saldrin adelan
te si son aceptados.
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CASO 9

MADRE X PADRE .
EDAD: 63 afios No. HIJOS: §
EDAD DE LA HIJA: 33 afios.

Lo que significa ia P.C. y tener una hija con P.C.:

Reporta tener mucha informaci6n acerca de lo que es la parflisis cerebral, pues
su esposo es médico, la actitud que tomaron cuando supieron que la nifia tenfa
pardlisis cerebral, fué 1a que toma un padre cuando tiene un problema, luchar y
buscar lo mejor para su hijo. Piensa toda la familia, que hay que afrontar el -
problema y tratar de sacar ¢l mayor provecho para bienestar del miembro de la --
familia con pardlisis cerebral. Fué el sexto hijo que llegé después de 10 afos,
descontrol6 a la familia, pero era esperada con alegria.

La hija dentro de la familia:

La mami piensa que la relaci6n entre 1a familia es actualmente un poco mis diff
cil, pues los demfs hijos ya tienen familia, pero considera que su hija a acep-
tado bien este problema.

Quien colabora mis en las actividades de rehabilitacitn, es toda la familia, pero
mis la mam3. Considera que la Telacifin entre ella y su esposo, para Sacar a su
hija adelante es perfecta, siente que como su hija ya tiene 33 afios, ha asimila-
do y superado su lesién, y ha logrado wuna autosuficiencia casi total. Piensa --
que casi no tiene conductas negativas y de nifia tuvo las que cualquier nifio - --
“normal". Quien la ha ensefiado a comportarse es su mami y toda la familia, al -
igudl salen todos de paseo con ella. Considera que han tenido problemas familia
Tes normales como cualquier familis, pero mmca de recharzo hacia sy hija, Con -
el resto de los parientes en la familia todos tomaron una actitud de amor y dolor
por ella, pero apoyandolos a ellos como padres en todo. Tanto tios, como primos
y abuelos piensan que es una hija maravillosa y todos la quieren mucho. Con sus
amigos ¥ vecinos casi no hay relaci6n.

El futuro de labniﬂa: escuela, familia y trabajo:

Esperan de ella que se siga superando. La mami piensa que al incorporar a un -
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nifo a una escuela regular teniéndo este tipo de lesi6n, los ayuda a relacionarse
con otros nifos, aunque piensa estos, a veces llepan a ser croeles, pero los -
nifps con parilisis cerebral llegan a lograr salir adelante, aprenden a defender-
se y también llegan a sufrir. Su hija estuvo en escuelas regulares y siente que
fué muy positivo y provechoso para €1la. En cuanto al trabajo piensa que tienen
mds posibilidades de incorporarse, aquellas personas con parilisis cerebral que
tienen 1a ayuda adecuada, la dedicacibn y el amor de su familia para superarse.
Ella prefiere que su hija elija el trabajo que mis le guste, aungue a ella le -
gustaria que ayudara anifios con problemas, como el de ella.

Piensa que para que una personz con patdlisis cerebral llegue a ser independiente,
deben de completarse e integrarse factores familiares, econbmicos, de educacién,
de cultura y amor, dentto de su limitacién. Ella quisiera encontrar otros ade-
lantos personales, algo nuevo en medicina, pues piensa que en otros aspectos su
hija a logrado macho para la edad que tiene.

Aspectos en la sociedad:

La mam3 piensa que tanto a ella como 2 su hija, a los lugares que van se han --
topado con todo tipo de personas, algunas comprensivas, otras ignorantes e incul
tas que no se imaginan ni lo que es la pardlisis cercbral, ni como es una perso-
na que tiene ésta lesitn. Piensa que es miyy diffcil que las personas que no han
tenido un problema como este, lleguen a comprender a estas personas y a los fami
liares de &stas, pues casi siempre las rechazan, Ella les dirfa que nadie estd
excento de un miembro de la familia que puede tener un problema asi y que hay --
que teper mucha cavidad y humanidad para este tipo de personas quienes tambign =
hacen méritos en 8sta vida.
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CASD 10

MADRE, X PADRE
EDAD: 37 afios No. HIJOS: 1
EDAD DEL NISO: 6 afios

Lo que significa la P.C. y tener un hijo con P. C.:

Tiene un conocimiento general de 1o que es la parflisis cerebral. La actitud que
tomaron tanto ella como el padre cuando supieron que su nifio tenia parilisis cere
bral fue de angustia y miedo, no tenfan ning(m plan en especial antes de saber -
que el nifio tenfa esta lesibn cerebral, s6lo querfan que naciera nommal.
Ahora la mand piensa en sacarlo adelante y ayudarlo en lo que mis pueda.

El nifioc dentro de la familia:

La relacién entre la familia no es buena, pues el padre al saber que su hijo tenfa
parflisis cerebral y los problemas que esto implicaba, se divorci6 de su esposa ;
es asf como quien colebora en las actividades de rehabilitacidn del nifio es la --
mami, perc principalmente la abuelita, ya que la mami trabaja y cuando puede 1le-
va al nifio a la institucién y participa en su rehabilitacién, pero a veces no --
puede llevar al nifio o no lo puede pasar a recoger, entonces es la abuelita quien
se encarga de it por €1,y hasta que la mami represa de trabajar el nifio se queda-
a cargo de su abuelita. A veces l1a mami se desespera con el nifio, pues aparte de
tener parilisis cerebral tiene deficiencia mental, y le es muy dificil atenderlo.
El resto de los parientes de la familia, aceptan al nifio y tratan de ayudarlo, 1la
mami considera que no ha tenido problemas con ellos. Con los vecinos y amigos no
hay casi relacién.

El futuro del nifio: escuela, familia y trabajo:

La mami piensa que por el grado de parilisis cerebral en su hijo, serfa muy diff-
cil que asista a una escuela regular, se enfrentarfa tanto ella como el nific a --
problemas mis de los commes, es decir que hay nifios que tienen parflisis cere---

bral, pero aprenden camo cualquier otro nifie ¥ su nifio tiene mucho problema para
esto.
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Ella considera que igualmente hay muy pocas posibilidades de que su hijo se incor
pore a algGn trabajo y realmente no se ha puesto a pensar cual podrfa llegar a -
emprender.

Aspectos en la sociedad:

La mamd piensa que las personas se le quedan viendo a ella y al nifio con morbosi-
dad, curiosidad, y en ocaciones con miedo, cree que esto se debe a que las perso-
nas no saben lo que es la parflisis cerebral, ella les pediria que comprendan a --
las que tienen este tipo de lesidén y se informen acerca de lo que es, para que asi
sean aceptadas las personas que tienen parilisis cerebral y tengan mis oportunida-
des en nuestra sociedad.
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ENTREVISTAS A PFRSONMAS CON PARALISIS CERFBRAL.

CASO 1

SEXO: FIM___ MASC._ X

EDAD: 18 afios

ESCNLARIDAD: ler ASO DE PREPARATORIA
TIPO DE P.C.: DIPLEJIA.

Aspectos dentro de la escuela:

La gusta asistir a 13 escuela, aunque piensa a veces hay muy pocas actividades,
quien se encarga de llevarlo a 13 escuela es su mamd o a veces su papi, se lleva
bien con todos sus compafieros, piensa que en general los maestros son buenos, lo
que mis le gustaria estudiar es computacién. Tanto su papi como su mamd le ayu-
dan a realizar sus tareas v eiercicios.

Aspectos dentro de 1a fanilia:

Casi no le gusta estar en su casa porque se aburre, quien mis se preocupa por €1
es su mami. Dentro de la familia se llevan bien, en algunas ocasiones lo llegan
a regafiar o se enojan con €1 cuando hace algo mal, no por elle deja de llevarse -
bien con sus papds ¥ su hermano quien también tienme parflisis cerebral. Hay - --
ocasiones cn las que se siente comprendido y hay otras en que no, porque piensa -
que 1o tratan como 3 un nifo chiquito. Con el resto de los parientes en la fami-
1lia se lleva bien, al igual que con sus vecinos, no ha 1legado a tener diferen---
ecias, ni disgustos con ellos.

Concepto de si mismo:

Piencz que el hecho de tener parilisis cerebral, no quiere decir que &1 no pueda
hacer 1o que mis le gusta y lo que mis quiera, como cuaiquier ot7a porsoma, io
que mis le gusta hacer es estudiar, leer, oir misica y ver la televisitn.

Su futuro y el trabajo:

Lo que mis quisiera hacer en un futuro es poder llegar a manejar una computadora,
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en cuanto al trabajo no sabe en cual pueda desarrollarse y ser aceptado.

Aspectos en 1a scciedad:

Considera que 1las personas lo tratan por lo regular bien a los lugares a los que
va, ¥ a las personas que lo rechazan les dirfa que é1 es como cualquier persona y
que piensa como cualquier otro.
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Q9 2

SEXD- FIM __ MASC, X

IDAN: 27 afios.

ESCOLARIDAY: Ter. ASO DE PREPARATORIA.
TIFO DE P.C.:PARAPLETIA.

Aspectos dentro de la escuela:

le gusta asistir a 1a escuela porque quiere estudiar, superarse y a parte relacio
narse con otras personas. Su hermana es quien se encarga de llevarlo a la escue-
1a, se lleva bicn con todos sus compafieros, menos con uwno, tiene a su novia que

estd dentro del grupo v considera que todos son sus amigos.

In general los maestros son buenos, pero cree que estos a veces tienen favoritos

y por ello a veces ponen calificaciones que no merece cada quién, piensa esto no

es justo, ¥a que todos se esfuerzan por estudiar vy dar lo mejor de ellos.

1o que mis le gustarfa estudiar es filosofia o ciencias de ia commicacibn, 61 --
s6lo hace sus tarcas y ejercicios en casa.

Aspectos dentro de la familia:

le gusta estar en su casa, porque siente que descansa y est4.tranquilo, quién se
preocupa mis por €l es su mamd, su papi no vive con ellos, se separ§ y dej6é a la
familia. Con todos sus hermanos se lleva bien tiene siete, €l es el mayor, a --
veces llegan haber discusiones o malos ratos pero son pasajeros; siente que es -
comprendide por todos en su familia, cuindo &1 les llega a contar algln problema
lo ayudan, a quién mis quiere es a su mami, ya que es quién le da mis ayuda, lo
sostiene y le da lo que necesita; en cuanto a su papi est4 un poco resentido con
€! por haberse ido y haberlos dejado. Con el resto de los parientes, con sus - =
tfos se lleva bien, aunque no los ve frecuentemente. A sus vecinos no los conoce
muy bicn, pues mo tiene mucho de estar viviéndo en su actusal domicilio. Lo que -
le pedirfa en estos momentos a su familia, en especial a su mami es que le permi-
tan seguir asistiéndo a APAC, para seguir estudifindo, pues parece esto no va a ser
posible.
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Concepte de sf mismo:

Piensa que €1 tienen un problema, gue es la pardlisis cerebral, pero lo acepta,
siente que tiene mis sensibilidad para muchas cosas y a veces puede anticipar los
sentimientos de las personpas, esto lo considera un don y creé que por algo Dios
quizo que naciera asi. Lo que mis le gusta hacer es, escribir poemas, ver pelicu
las y deportes, y oir mfisica de todo tipo.

Su futuro ¥y ¢l trabaia:

Le preocupa su permanencia en APAC, porque tal ve: su mamd no pueda seguir aten-
diéndolo igual, ya que ella esta cansada y este implica que no terminari la pre-
paratoria. El espera poder seguir estudifindo, trabajar ¥ casarse. En cuanto al
futuro del trabajo le gustaria realizarse en una oficina 6 en alpim comercio.

Aspectos hacia la sociedad:

Siente que las persanze lo ven mal, lo ven como a una persona extrafia, y a 81 no
le gusta causar ldstima. A Bstas personas les diria, que € también es un ser -
humano con ideas, ambiciones como cualquiera, ¥ que no por tefer una lesién en -
el cerebro es diferente a los demis, les pediria que le den 1a oportunidad, lo -
que no pueda superar por su lesidn, coms correr, caminar, bailar, &1 tratari de
hacerlo con su inteligencia.
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CASO 3.

SEX0: FRM. X MASC
EDAD:23 afios
ESCOLARIDAD: ler. ARO DE PREPARATORIA.
TIFO DE P.C.: QUADRIPLETIA.

Aspectos dentro de la escuela:

Le gusta asistir a l1a escuela, porque aprende muchas cosas con persenas de su «-
edad y convive con todos. Su papd se encarga de llevarla a la escuela, 5e lleva
bien con todos sus compafieros, a veces suelen haber problemas pasajeros dentro -
del gnupo,

Dentro del grupo tiene novio; piensa que sus miestros son buenos, 1a ayudan y --
puede platicar con ellos como amigos. Lo que mfs le gustarfa estudiar es la --
carrera de Leyes. Tiene once hermanos y ellos son quienes 1a ayudan a realizar -
sus tareas y ejercicios.

Aspectos dentro de 1a familia:

Le gusta estar en su casa y teper comunicacitn con su mam#, ella ya es grande y
se preocupd mucho por su Hija, asi como también sus heymanos se preocupan por --
ella. En ocasiones llegan haber repafios o disgustos pasajeros, ella tiene 23 afios
¥ es de los hermanos la de en medio, con quién mejor se lleva es con su mami, la
relacifn con su papid es muy lejana casi no se relacionan, ni hay buena commica-
cibn entre ellos. Se lleva bien con sus hermanos y siente que es comprendida -«
por la familia, porque la apoyan y la estimulan a que siga adelante. A quien --
mis quiere son a sus sobrinos, poerque su papi los dejé abandonados y s6lo se que
daron con su mami, ella convivié con los nifios desde chiquitos y los quiere mucho;
no hay alguien en la familia a quién no quiera, se lleva bien con sus tios y con
sus veeinoes sflo existe el saludo.

Concepto de s§ mismo:

Siente que es diferente a las demfs personas, pero no le preocupa, al zontraio,
piensa que las personas con parilisis cerebral son mis sensibles, carifiosas y m4s
comprensibles. Lo que mis le gusta es oir mlisica y ver pelfculas.
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Su futuro y el trabajo:

Le preocupa en un futuro gue es 1o que va hacer cuando ¥Ya no ciente ron sus papds,
ella espera terminar una carrera, ser independiente y ai se puede llegar a casar-
se, pues esto implica gastos econfmicos muy fuertes. Le gustarfa trabajar en --~-
donde se pueda, donde 1a lleguen a aceptar.

Aspectos en la sociedad:

Ella cree que las personas la ven raro, y siente que esto es algo normal, ella ya
se acostumbrd a esto, Le gustarfa decirles a las personas que la rechazan que --
tener parfilisis cerebral, no es nada malo y que no es contagiosa.
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CASO 4.

SEXC: FEM.__ MASC. X

EDAD: 28 afios

ESCOLARIDAD: ler. ARG DE PREPARATORIA.
TIFO DE P.C.: QUADRIPLEJIA.

Aspectos dentro de la escuela:

No le gusta asistir a 1a escuela porque ya es mayor de edad y apenas esta cursan-
do el primer afio de preparatoria. Se lleva bien con todos sus compafieros, menos
con unc porque le hace bromas muy pesadas y quiere que los demis hagan lo que é1
les dice. Su mejor amiga es una maestra y piensa que en general todos los maes--
tros son buenos; afin no sabe que estudiar, del grupo es quien tiene mis dificultad
para estudiar y expresarse, usa tablero de comunicaci6n, y ahora lo Gnico que ---
quiesiera es teminar la preparatoria, ya que le est4 costando mucho trabajo.

Aspectos dentre de la familia:

Vive en una casa donde hay personas con pardlisis cerebral, incorporada a APAC,
ahi hay personas que no pueden ser atendidas por sus familiares, tiemen transpor
te que los lleva y trae a APAC y les dan todo lo necesario para vivir. El si -
convive con su familia, con todos se lleva bien y piensa se preocupan por El.
Con su mami se 1leva regular y con su pap4 bien, tiene dos hemmanos y s6lo con-
uno se lleva mejor que con el otro. Con el resto de los parientes en la familia
se lleva bien y s6lo cuando hay reuniones familiares los ve. Tiene un maestro -
que es quien le ayuda a realizar sus tareas y ejercicios.

Concepto de si mismo:

Piensa que &1 no es una persona tonta, ni es menos por tener parflisis cerebral.
Lo que mis le gustarfa hacer es bailar.

Su futuro y el trabajo:

Su principal meta para el futuro es terminar la preparatoria y por sus limitacio
nes, no sabe donde pueda tener la oportunidad de trabajar.
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Aspectos en la sociedad:

Por lo regular piensa que 1o tratan bien las personas a los lugares a los que -
1tega a ir, €1 les dirfa se interesen poy conocer nis el problema de la pardlisis

cerebral ¥ que todas las personas que tienen &sta lesi6n no dejan de ser por ello
inteligentes.
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CASO 5

SIXO: FEM _X MASC.
EDAD: 33 afios

ESCOLARIDAD: SECUNDARIA
TIPO DE P.C.: DIPLEJIA,

Aspectos dentro de la escuela:

Le gusta asistir a la escuela porque aprende muchas cosas. Ella s6la 1llega a la
escuela, le pusta llepar e irse caminando porque le gusta hacer ejercicio, simpa
tiza con sus compafieros y se lleva bien, tiene una amiga en la escuela con quien
a veces no se entiende porque es muy caprichosa, y un amigo fuera de la escuela
con el que se entiende y se lleva bien. Su maestra es amable y buena persona -
con ella, Lo que mis le gustarfa estudiar es para maestra en un kinder; ella --
sola hace sus tareas y ejercicios, en casa.

Aspectos dentro de l1a familia:

A veces le gusta estar en su casa porque ahf teje, lee y cocina, pero a veces no
porque se aburre y prefiere salir a pasear. Quien se preocupa mis por ella es -
su mami, en su familia la tratan bien, son cinco hermanos y ella es la mds chica,
con dos hermanos se lleva bien y con los otros no muy bien porque considera - --
tienen un carficter muy diffcil, pero siente que si es comprendida por su fami--
lia y que 1a quieren; ella a quien mis quiere es a su mami y a dos de sus herma-
nos.  Se 1leva bien con sus tios y vecinos.

Concepto de si mismo:

Piensa que a muchas personas no les importa que ella tenga pardlisis cercbral y
eso le molesta, les pedirfa, que teniéndo esta lesibn no abusen de ella como --
persona. Lo que mis le gusta hacer es pintar, pirograbar, cocinar ¥ tejer.

Su futuro y el trabajo:

Espera poder salir adelante en todo, superarse, trabajar y casarse. Le gustarfa
poder llegar a trabajar en un kinder como maestra y que &ste estuviera cerca de
Su casa.
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Aspectos en la sociedad:

A algunas personas a los lugareS que va no les entiende lo que dicen porque ha--
blan ruy r&pido y se desespera, pues a parte de su pardiisis, tiene problemas de
audicién. Ella les pedirfa a las perscnas que no la hagan menos y la acepten -
com ella es.
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CASD 6.

SEYO: FRM.___ wasC. X

D 19 afos

ESCOLARIDAD: ter, ARQ DE PREPARMIDRIA.
TIPQ DE P.C.: QUADRIPLEJIA.

Aspectos  dentro de la escuela:

Le gusta asistir a la escuela porque aprende muchas cosas; el transporte de APAC,
es €1 gue se cacarga de 1levarlo y traerlo a su casa ¥ a 1a escuela; se lleva --
bien con sus compafieros, siente que hay bastante commicacibn con ellos.
Actuslmente no tiene un buen amigo, antes lo tenfa, pero va no estd ahf, shors -
séle tiene cospafieros: &1 piensa que los maestros son buenos y se portan accesi-
bles,

Lo que mis le gustarfa estudiar es la carrera de psicologfa. Ouien se encarga -
de ayudarlo cn sus tareas y ejercicios es su mami,

Aspectos dentro de 1a familia:

Le gusta estar en su casa porque tiene actividades para realizar, como leer, -

escuchar miisica, ver televisibn. Son cince hermanos v &1 es el mayor, quien se

preocupa mis por &1, son sus paps, 1o tratan bien ¥ se 1leva bien con ellos - -
aundue a veces llegan a haber disgustos pasajeros. Con su hermano el mis chico

de once afics, no se lleva muy bien, ya que los dos tienen ideas diferentes. Sien
te que en ocasiones si es comprendido por su familia, pero en otras no, ya que -
piensa cuando se es adolescente a veces uno no entiende a 16s papis. A quién -
mis quiere es a su papd ¥ a su mami, porque ellos son quienes se ocupan de &1 -
no hay alguien 2 quién no quiera, se lleva bien con sus tfos, a veces lo rTegafian
si hace algo mal, pero 1a mayoria de las veces lo aywdan mucho, €Casi no hay --
eomunicacibn con sus vecinos.

Lo que 1e pedirfs & su familia, en especial a sus papis es que cuando haga algo

que estd mal, se lo digan v que también lc den la oportunidad de ser come €1 es.

Concepto de si misma:

Siente que &1 es como cualquier persona, que puede proponerse metas ¥ alcanzarlas,



as{ como también tiene fracasos ¥ debe salir adelante. Le gusta oir misica, pasear,
ir a comer a algflin lugar, ir 2l cine, pues esto casi nc lc accsturbra hacer.

Su futuro y el trabajo:

En un futuro le preocupa, cuando 1llegue el dia en que tenga que valerse por si mis
mo, pero esto es un reto, no tiene miedo ante 1o que pueda pasar.

Espera poder 1legar hacer una carrera' y Tealizarse en el matrimonio como cualquier
hombre y le gustaria poder trabajar en una oficina.

Aspectos en la sociedad:

A las personas que lo rechazan les explicaria, que tener parilisis cerebral, no es
cosa del otro mundo, ¥ que todos los que tienen &sta lesiSn son como cualquier ser
humano con ideas, suefios, fracasos, etc.



sy 7

SEXO: FEM.___ MASC._X

BAD: 22 ahos

ESCOLARIDAD: 1er. ANO DE PREPARATORIA.
TIPO DE P.C.: QUADRIPLEJIA.

Aspectos dentro de la escuela:

No le gusta asistir a la escuela, porgue piensa que el sistema que se lleva no es
el mejor, ya que no se toma mucho en cuenta al alumo. Su mami se encarpa de --
llevarlo a la escuela, se 1leva bien con todos sus compafieros, tiene a su novia -
dentro del grupo y se llevan muy bien. Considera’ que sus maestTos son buenas per
sonas y comprensivas. Lo que mis le gustaria estudiar seria para traductor de --
idtomas: quien le ayuda a realizar sus tareas ¥ ejercicios en 1a casa es su mami.

Aspectes dentro de 1a familia:

No le gusta estar en su casa porque se aburre mucho, quien se preocupa mis per &1
es sumami. Dentro de la familia en ocasiones llegan haber enojos con su herma--
nos que son dos, estos ocurren si no lo dejan ver la télevis_ién o escuchar su mfi-
sica, pero en general se 1levan bien; con sus papds se 1leva bien, en ocasiones -
se enojan con €1 cuando exige muchas cosas o cuando se llega a enojar con sus her
manos. Siente que es comprendido por su familia porque se han llegado a poner en
su lugar y asi tratan de comprenderlo. El quiere a todos en su familia, pero se
inclina mas por su mamf porque siente que es con la que mis convive. No hay - --
alguien a quien no quiera, finicamente con quien tiene mfis conflictos es con su -
hermano mds chico, ya que piensa diferente,

Con los demis parientes se lleva bien ¥ con sus vecinos casi no hay convivencia.
Hay algoe que quisiera pedirles en especial a su familia y es que lo dejen ser mis
independiente y lo dejen tomar sus decisiones,

Concepto de s mismo:

Piensa que todas las personas con par§lisis cerebral, incluyendose &1, pueden -

lograr y alcanzar metas como el estudiar, trabajar, etc. .



Lo que mis le gusta hacer es platicar, oir miisica romintica y boleros.

Su futuro y el trabajo:

En un futuro lo que mis quisiera es vivir mucho, tener un buen trabajo,-de ser --
posible en una editorial come traductor, ademis le gustarfa divertirse, conocer -
lugares (viajar), tener amigos y tener uma buena relacién con la mayorfa de las
personas. .

Aspectos en la sociedad:

Considera que por lo regular 1o tratan bien las personas, y le gustaria explicar-
les a los demis su problema, qué es la parilisis cerebral y en que forma lo pueden
ayudar y cowpreader.
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ESTA TESS RE DEEE
SAUR BE LA BiBLIOTECA

CASO 8

SEXO: FEM. _ X MASC,
EDAD: 20 afios.
ESCOLARIDAD: ler, ARO DE PREPARATORIA.
TIFO DE P.C.: PARAPLEJIA.

Aspectos dentro de 1la familia:

Le gusta asistir a la escuela porque antes no habfa asistido a una, le gusta es-
tudiar ¥ superarse. Quien se encarga de llevarla a la escuela es su papi, se -
licva bien con sus compaficros, su mejor amiga va en tercero de secundaria en APAC;
considera que 1os maestros son buenos y se 1lleva bien con ellos. Lo que mis le -
gustarfa estudiar es 1a carrera de psicologia. Quien le ayuda a realizar sus --
tareas y ejercicios es una de sus hermanas, son ocho hermanos y ella es la mis --
chica.

Aspectos dentro de la familia:

Le gustua estar en su casa, pero cuando tiene algn problema o cuando esti preocu-
pada, prefiere distraerse y no estar en su casa. Considera que todos se preocupan
mucho por ella, la tratan bien, la 1levan de paseo a varias partes Y piensa que -
hay una bonita Telacibn entre todos. Con su papd y su mamf se llevan bien, pero
es a sumami a quien le tiene m4s confianza, con sus hermanos se lleva bien.
Siente que es comprendida por su familia porque la toman en cuenta como a una ---
persona normal, igual que a todos, Quiere a todos en su casa, no hay alguien a -
quien no quiera. Lo que le pediria en especial a su familia es que acamoden su -
recfmara con adaptaciones de acuerdo a sus necesidades. Con el resto de los peri
entes se lleva bien, con sus vecinos no hay commicacibn,

Concepto de si mismo:

Ella se considera una persona normal, piensa que hay nuchos compaferos que no se
quieren as{ mismos, pero ella se siente bien as{. Considera que tener parilisis
cerebral es una bendicibn, piensa que se ha sabido conducirse bien en cuanto a su
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lesién ¥ a lo que siente, dentro de sus posibilidades. Lo que mis le gusta hacer
es escuchar mGsica e ir al cine.

Su futuro y el trabajo:

Le preocupa en un futuro, quien la va a cuidar cuando sus papds ya no estén.

Ella quiere llegar a terminar 1a carrera de psicSloga, trabajar donde le den la -
oportunidad de emprender 1o que a ella le gusta. También quisiera poder llegar a
casarse, estas son metas que le preocupan.

Aspectos en la sociedad:

Piensa que la tratan bien las demds personas a los lugares que va, si le dirigen
1a palabra ella les platica y si no, no lo hace. Lo que mis le molesta de una --
persona es que sea presumida. Ella les dirfa a las personas que la rechazan que
1a acepten come una persona normal, que no se fijen en que tiene un problema en -
su cuerpo ¥ en su forma de hablar, que ellos tambi&n tienen suefios, anhelos y - -
metas.
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CASO 9

SEXO: ____ MASC. X

EDAD: 22 afios.

ESCOLARIDAD: ler. ASO DE PREPARATORIA.

TIFQ DE P.C.: DIPLEJIA.

Aspectos dentro de la escuela:

Le gusta asistir a la escuela porque considera que es un lugar donde se siente -
mis tranquilo y normal, que en cualquier otra parte. El1 s6lo 1lepa a la escuela
utilizando medios de transporte. Se lleva bien con sus compafieros, piensa que en
vcasjones hay desacuerdss o preblemas como en cualauier grupo. Comsidera que €1
no tiene amigos, mis bien todos son buenos compafieros. Lo que mis le gustaria --
estudiar es para historiador; &1 s6lo hace sus tareas y ejercicios en su casa con
mucho trabajo.

Aspectos dentro de la familia:

Considera que hay mucho que conocer fuera de su casa, no le gusta estar todo el -
tiempo en clla, pero cuando 1lega a estar ahi se siente a gusto. Piensa que tan-
to su papi como su mami se preocupan por &1, dentro de la familia lo tratan como

a cualquier otro hijo o hermano de su edad, muy normal; son ocho hermanos y €1 es
el mayor. En ocasicnes siente que no es comprendido por su familia porque 81 --
tiene ideas diferentes a sus padres, no por ello deja de quererlos ya que desde -
que tiene uso de raz6n, ambos son quienes se han preocupado por que le pasa y --
eso hace que surja en é1 un gran carifio por ellos, a todos quiere en su casa no -
hay alguien a quien no quiera, El piensa que hasta ahora ha recibido lo que una

familia puede dar, y que es tiempo de que ahora sea &1, quien les tiene que dar.

No hay mucha relacién entre los demis parientes en la familia y a sus vecinos no

los ha 1legado a conocer.

Concepto de s1 mismo:

Considera que 1a parilisis cerebral no es una lesi6n, es una deficiencia fisica -
que cualquier persona puede tener, como por ejemplo: usar lentes es una deficien-
cia fisica, y no por usarlos una persona es diferente a las demis, o es menospre-
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ciada, o no por ello deja de asistir a la escuela, universidad o trabajo.
lo que mis le gusta hacer es leer, viajar, caminar por las calles y domir mucho.

Su futuro y el trabajo:

En su futuro le preocupa el estudio, desea llepar a teper un tftulo profesional,
también le preocupa el trabajo, Espera poder llegar a desempefiar un buen papel -
en la sociedad, la cual le da para mantenerse en la vida.

Piensa que tiene vocacién para ensefiat, y espera poder hacerlo siéndo investiga--
dor o historiader.

Aspectos en la sociedad:

Piensa que las personas que no lo comprenden, intenten hacerlo; y a las personas
que lo rechazan les dirfa que no sean tontos, porque de alguna forma todos tienen
algina deficiencia fisica y el tenerla no le quita a nadie la oportunidad de ---
hacer, caprender, alcanzar o lograr algo, como hijo de familia, como hermano y co
mo persona en sf dentro de una sociedad.



CASD 10

SEXO: FEM. _ MASC._ X

EDAD; 22 afios.

ESODLARIDAD: ler. ARO DE PREPARATORIA.
TIPO DE P.C.: HEMIPLEJIA.

Aspectos dentro de la escuela:

No le gusta mucho asistir a la escuela, porgue ha conocido otras que se le han -
hecho mejor. El sblo se va a 1a escuela, tomando de su casa a ésta varios trans
portes. Se lleva bien con todos sus compafieros, tiene un mejor amigo dentro del
grupo.

En cuanto a los maestros, piensa que dan pocos temas, pero son buenos y se lleva
bien con ellos. Lo que mis le gustaria estudiar en 1a universidad es la carrera
de contador. El s6lo realiza sus tareas y ejercicios en su casa.

Aspectos dentro de la familia:

No le gusta estar en su casa porque se aburre. Quien se preocupa mis por €1 es
su mami, dentro de 1a familia se llevan bien, aunque a veces llegan haber pro--
blemas como en cualquier familia, son seis hermanos y &1 es el mayor; siente que
no es comprendido por su familia, ya que a veces hay cosas que quiere y sus pa--
dres no quieren aceptar, como por ejemplo: el manejar un coche, ya que &1 cree -
tener la capacidad para hacerlo, pero sus papds le hacen ver sus limitaciones y
piensa que por miedo no se lo permiten, después de hablar e insistirles mucho -
parece ser que los ha convencido y tomari un curso de manejo, en el cual piensa
demostrar que &1 también puede llegar a manejar.

A quien mfis quiere en su casa es a su mami, porque es quien lo ve, lo cuida y se
preocupa mis por 1. Con el resto de los parientes en la familia se 1leva bien -
al igual que con sus vecinos, Lo que le pedirfa en especial a su familia es que
lo comprendan mis.

Concepte de sf mismo-

El no se acepta con ésta lesifn, porque dive que es muv 4iffcil entender que no
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se ha 1legado a superar como una persona de su edad por tener parilisis cerebral,
siente que no hace lo que otros muchachos de su edad; entre las amistades de sus
hermanos le hacen ver los muchachos que ellos tienen y pueden hacer muchas cosas
que €l afin no ha podido realizar y siente que si no tuviera parilisis cerebral --
las harfa, poniéndo como ejemplo: el manejar un coche.

Lo que mis le gusta hacer es jugar algfm deporte, &l eSta en un equipo de natacibn
y atletismo, pero quiere hacer alin mis. -

Su futuro y el trabajo:

En estos momentos lo que le preccupa, es en el aspecto sentimental hacia otra --
persona y teme ser rechazado por ésta, ya que ella no tiene pardlisis cerebral,
A &l le gustarfa trabajar en una fibrica de contador o poner su despacho. El es
pera en un futuro trabajar, casarse y tener familia.

Aspectos en la sociedad:

Piensa que en ocasiones es comprendido por las demis personas que le rodean y en
otras no, pero a las que lo rechazan la mayoria de las veces no dice nada ya que
considera cada cabeza es un mundo, pero en otras ocasiones cuando lo ven muy feo
o se burlan de €1, se ha llegado a pelear por esto con las personas pues le pare
ce muy injusto,
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ENTREVISTAS A PROFESIONISTAS EN APAC

DIRECTORA DEL PROGRAMA DE
ADULTOS EN APAC.

La educacién especial:

Ella opina que el drea de educacién especial es muy interesante y el trabajar en
APAC 1a ha ayudado a lograr un enriguecimiento, tanto profesional como personal.

Su cargo en APAC y el personal de su programa:

Su responsabilidad en el programa considera es enorme, pues trata de ocuparse --
por todos y cada uno de los alumnos en APAC, de su rehabilitacién y cuidado den-
tro v a veces fuera de 1a institucién; ademSs de tener la responsabilidad del -
trabajo que desempefia el persopal a su cargo, con quiencs hay una rvelacibn exclu
siva de trabajo, adecuada y respetuosa; y de los bienes materiales que integran

el programa..

En cuanto a la preparacifn de los maestros, terapistas )y auxiliares de APAC, --
opina es de dos tipos: externa, porque todos llegan a la institucibn con conoci-
mientos bisicos, en unos m&s en otros menos, de lo que es la parflisis cerebral

y una persona con esta lesién; y de una preparacibn interna, pues en APAC se les
capacita para el trabajo especifico con personas con parilisis cerebral, la cual
considera es muy completa,

Aspectos de las familias:

Su opini6n de las familias que tienen un nific con parflisis cerebral, es de ser

unas familias afortumadas por tener un ser especial en su nficleo. Su contacto -
con los padres e€s de wmo relacién de confianza que en ocasiones traspasa las --
cuestiones laborales, hay quienes acuden a ella para saber como ingresar a ia -
institucibn, y hay quienes acuden por alguna problemitica especffica que se llega
a presentar en su hijo(a) con parflisis cerebral 6 que se presente en la familia,
En su opini6n los principales problemas a los que se enfrentan los padres de fa-
milia es a 1a falta de recursos econSmicos, la sobreproteccién y la propia acep-
tacibn del problema al tener um hijo con parilisis cerebral. Piensa que hay pa-
dres que tienen informacién de 1o que es la parilisis cerebral y de como ayudar
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a su hijo, también los hay quienes no tienen esta informaci6n pero se interesan

por tenerla y saber lo que es, ) hay aquellos quienes no la tienen ¥ no les preg
cupa o interesa saber acerca de lo que es, ni de cufl es 1a mejor forma de ayu-
dar a su hijo, pues s6lo se conforman con 1llevarlo a la institucitn.

Opini6n de las personas con parilisis cerebral:

En cuanto a las personas con parilisis cerebral, considera que a los principales
problemas @ los que se enfrentan, es al rechaco de la sociedad, a la falta de --
fuentes de trabajo y al rechazo cuande se quiere incorporar a un nifio con esta -
lesién a 1a escuela regular, tanto por parte de los directivos como de los alum-
nos, as{ como su incorporacién al campo de trabajo.

Aspecto laboral y la escuela regular:

Tanto la institucibn, como los padres de los nifios con parflisis cerebral luchan
por la incorporaci6n de estos a la escuela regular; en cuanto al aspecto laboral
la instituci6n también ayuda generando y buscando fuentes de trabajo para ellos,
es asi como han tenido la oportunidad de desenvolverse las personas con esta ---
lesi6n en APAC, en lo turfstico, comercial y productivo,

Aspectos sociales:

Considera que las personas en nuestra sociedad tienen uma actitud de rechazo y
morbosidad, y &stas se dan por ignorar 1o que es la parflisis cerebral y como es
una persona con esta lesifn. Ella les explicard a 1as personas, que las que tie
nen pardlisis cerebral son iguales a ellas, con las mismas inquietudes, pero con
sentimientos mis puros y sinceros.

Ella en un futuro espera seguir desempefiando su trabajo con igual dedicacién y -
responsabilidad dentro de APAC, afrontando los problemas que.se le presenten para
que el funcionamiento del programa mejore dfa a dfa.
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ASESORA DE PEDAGOGIA EN APAC,

SEXO: FEM4._X__ MASC.
EDAD: 28 afios
ESTUDIOS DE: LIC. EN PEDAGOGIA
OCUPACION: ASESORA DE PEDAGOGIA.

La parflisis cerebral y APAC como Institucibn:

Ticne en APAC tres afios y medio, eligi6é dicha institucibn porque es pedagopa y
piensa que hay muchas posibilidades de aplicacifn en esta 4rea, a parte de que
le gusta la educacibn especial., Ella opina que 1a institucién va en crecimien-
to,que le falta mucho por andar, pero también ha ganado mucho terreno hasta --
ahora. Su relacifn con la directora es amistosa, intercambian puntos de vista
y observaciones. Ella piensa que las personas con pardlisis cerebral son muy -
valiosas que merecen tanto respeto Y oportunidades como cualquier persona, que
son inteligentes ¥ capaces, con una estructura corporal que no les responde come
ellos quisieran.

Aspectos de la familia:

Tiene poco contacto directo con los padres, y piensa que la problemftica de las
familias al tener un nifio con parilisis cerebral trastorna toda la dinfimica fa-
miliar, ya que estos niilos demandan mucha atenci6n, mis que los demis hijos, --
por lo tanto absorven mis el tiempo de los padres, Hablando psicolSgica y emo-
cionalmente dice que no es fAcil asimilar a un hijo o hermano que no naci6 bien.
Piensa que 1a orientacién y conocimiento que los padres de familia tienen de la
parflisis cerebral es en algunos mis y en otros menos, ella cree que en general
en el pafs hay un gran desconocimiento del problemz, la mayoria sabe de &l has-
ta que se enfrenta con un caso de parflisis cerebral en la familia o con los --
familiares.

Opinién sobre las personas con P.C., que asisten a la Institucibn:

La actitud de ella hacia las personas con parilisis cerebral es de aceptacién, -
de interfs y comprensién ante su problemfitica, piensa que al convivir con ellos
puede uno entender sus problemas.

-7~



Considera que los problemas de conducta en un grupo varfan por su problemStica

particular, algunos son hiperactivos, otros tienen falta de atencifn ¥ conductas
como las que presenta cualquier nifo en la escuela, con inquietudes y travesuras
de su edad. En cuanto a las habilidades de mis dificultad para algunos es presi
cibn en destreza manual o corporal; ¥ otras de facilidad a veces son de escribir
a miquina, incluso hay quienes pueden desarrollar cualquier actividad, eso depen
diendo de su tipo de parflisis.

La escuela regular y el campe de trabajo:

.
En cuanto a la escuela regular considera que asfi deberfa ser, que de hecho en -
otros paises como Inglaterra y Estados Unidos, se trabaja en instituciones espe-
ciales con ellos, ¥ después de un tiempo 1os incorporan a escuelas regulares, la
instituci6n de APAC y especialmente los padres de familia luchan por ello y va -
hay algunos incorporados.

En cuanto al aspecto laboral, al incorporar a una persona con parilisis cerebral,
dependeri de sus capacidades particulares ¥ del trabajo que quiera emprender.
Ella dice que la2 institucifn ha ayudado en algunos casos a incorporarlos y de -
hecho ahf mismo trabajan algunos; ella propondrfa algunos iugares parza trabajar
como: hoteles, oficinas, fibricas o cualquier trabajo comfin, pues considera son
personas inteligentes y capaces,

Aspectos sociales:

Considera que pueden llegar a ser independientes en la sociedad seg(m su tipo de
de parilisis cerebral particular, y que si su limitaci6én lo permite serfa lo mis
6ptimo pues es a 1o que se pretende llegar. Pero hay casos en que por su severi
dad, tompen con esas esperanzas de independencia y autosuficiencia total.

Ella piensa que los padres de un nifio con esta lesién se enfrentan al rechazo, -
incomprensi6n, ofensas, insultos, discriminacifn y falta de alternativas para sus
hijos. Y que uma persona con parilisis cerebral se enfrenta al rechazo, falta -
de integracién en la vida activa nommal y la bprivacién de las experiencias por -
las que todos pasamos. .

Considera que por 1a ignorancia, las personas en 1a sociedad se alejan, son indji
ferentes, no se preocupan, ni interesan ' tienen miedo a contagiarse; piensa que
en 13 medida que las personas comozcan el problema, las personas serfan capaces-
de entender, la mayorfa de ellas las aceptarfan, enfrentarfan y hasta cooperarian.

- 88 -



Dice que si hay personas que no saben lo que es la parflisis cerebral no deben
juzgar antes de conocer el problema y sus implicaciones, ella les dirfa por --
ot1e lado ;quiln no tiene alglin tipo de limitacibn que tal ve:z no sea tan evi--
dente ? y ¢quiln es uno para juzgar ?.
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MAESTRA DE APAC.

SEXO: FEM.__X MASC,
EDAD: 29 afios.

ESTUDICS DE: SECRETARIADO.
QCUPACION: MAESTRA DE GRUPO,

La parflisis cerebral y APAC como Institucidn:

Tiene 10 afios en APAC, eligi6 dicha Institucién para trabajar porque le gusta el
trabajo que se realiza en ella, piensa que es buena, pero todavia puede ser - -
mejor. Su relacifn con ta directora considera que es buena, de compafierismo y -
apoye en el trabajo, Ella considera que las personas con pardlisis cerebral no
estin enfermas.

Aspectos de la familia:

Su relacién con los padres de familia piensa que es regular, ya que s6lo da ---
informacifn ¥ ella también recibe informaci6n por parte de ellos. Considera que
1a orientacifn y conocimiento que los padres de familia tienen acerca de 1o que
es la pardlisis cerebral es limitado, ya que algunos de ellos no se interesan --
por saber, siente que muchos padres van y dejan a sus nifios a la institucién pa-
ra descansar un poco, para estar un poco mds libres y quitarse una carga de - -
encuna.

Opinién sobre las personas con P.C., que asistenala institucién:

Su actitud hacia las personas con parflisis cerebral considera que es sana, de -
amor y carifio, Piensa que 1os problemas de conducta en el grupo a veces son de
agresividad y rechazo entre ellos mismos.

En cuanto a las habilidades que desempefian con mis facilidad son los hibitos de
higiene y las que se les dificulta mis es la expresién oral. Esto considerando
s6lo a su grupo en el cual se presentan estas conductas y habilidades, piensa que
en 1os demis grupos depende de su pardlisis cerebral, las habilidades que tengan
o no.
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La escuela reguiar y el campo de trabajo:

En cuanto a la escuela regular piensa que serfa bueno que se les incorporra, ya
que se relacionarfan con la sociedad de nifios fisicamente "normales”. En el - -
aspecto laboral piensa que el principal problema para incorporar a una persona -
con pardlisis cerebral al campo de trabajo, es que no la aceptan por sus proble-
mas fisicos; y considera que los que pueden llegar a trabajar y ser independien-
tes son 1as personas con hemiplejia. Propondria como lugares para que se desen-
vuelvan en el campe de trabajo, algtm taller y el camercio.

Aspectos sociales:

Ella piensa que lo ideal seria que una persona con parflisis cerebral pueda - --
llegar a ser independiente en 1a sociedad. Piensa que los principales problemas
a los que se enfrentan los padres con un nifioc con parilisis cerebral en la so--
ciedad, es el rechazo de las personas hacia su hijo(a), por lo tanto el problema
31 que s¢ cnfrenta una persona con ésta lesifn en nuestra sociedad en general es
13 no aceptacibn de los demis. Considera que 1a actitud de 1a sociedad en gene-
ral es de no aceptacibn hacia las personas con parilisis cerebral y que les son
indiferentes, ella piensa que se da este rechazo por 1a falta de informacién - -
acerca de 1o que es la parilisis cerebral; ella les dirfa a 1las personas gque --
deberian de informarse de 10 que es la parilisis cerebral y después juzgar.
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MAESTRA DE APAC.

SEXO:_ X MASC._

EDAD: 27 afios.

ESTUDIOS DE: EDUCADORA
OQUPACION: MAESTRA DE GRUPO.

La pardlisis cerebral y APAC como Instituci6n:

Tiene dos afios en APAC, eligi6 dicha Institucién para aprender actividades pro--
pias de 1a habilitacién al pardlitico cerebral. Su relacifn con la directora --
piensa que es como 1a que un subalterno puede tener con su superior, que es nor-
mal. Ella considera que las personas con parilisis cerebral son iguales a noso-
tros, con derechos y necesidades.

Aspectos de la familia:

Tiene una muy buena relacitn con los padres de familia, considera que debe romper
se con los formalismos y entregarse a ellos para que puedan cooperar en el traba

jo. Piensa que para los padres el tener un nifio con pardlisis cerebral es un --

trauma, que pasan por momentos dificiles al saber que tienen un nific con wma - -

lesibn, y su reaccibn va siendo poco a poco de aceptacidn pero tomando puntos --

extremos: o mucha sobreprotecci6n o de rechazo total.

Ella cree que la orientacifn y conocimiento que los padres tienen de la parilisis
cerebral es la que finicamente se les da en la institucién y 1a que el maestro les
quiera ofrecer.

Opinién sobre las personas con P.C., que asisten a la instituci6n:

Su actitud hacia las personas con pardlisis cerebral es 1a normal, la Gue cual---
quier persona podria tener hacia sus semejantes: de amor, comprensién y respeto.
Considera que los problemas de conducta de grupo, pueden ser de atencifn, agresi-
vidad, irritabilidad, inquietud, frustraci6n, introversi6n entre otros.

En cuanto a las habilidades que descmpefian con mis facilidad son de acuerdo al --
cuadro motor, cognoscitivo y de lenguaje a un nivel madurativo aceptable. Las --
que m4s se le dificultan son las sensoperccptuales y perceptivo miriz, y en un -
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menor grado las de lenguaje.

La escuela tegular y et campo de trabajo:

En cuanto a la escuela regular, piensa que las personas con pardlisis cerebral --
pueden incorporarse al sistema educativo regular, pero sin olvidarnos de las ba-
Treras sociales, politicas a las que se enfrentan estas personas, ¥ hay algo que
cree muy importante y es el desconocimiento del maestro acerca de la parilisis -
cerebral y que en vez de comprender a estas personas las rechaza.

En el aspecto laboral piensa que hay muchas posturas y fantasias arcaicas, de un
nivel bajo caracteristico de los pafses subdesarrollados, en donde prevalece el
mejor, en cuanto a fisico e inteligencia. Considera que todos pueden llegar a -
trabajar siempre y cuando tengan el deseo de hacerlo y tengan la inteligencia --
nomal que le pemmita irse desenvolviendo ‘adecuadamente. Ella propondria como -
lugares para que trabajen, empresas con computadoras de preferencia, ya que pien-
sa APAC cuenta con un material humano con inteligencia normal y brillante en un -
708,

Aspectos sociales:

Piensa que s6lo un 8% de la poblacién mexicana tiene informaci6n de lo que es la
pardlisis cerebral, ella cree que una persona con esta lesi6n, puede llegar a ser
independiente en la sociedad, si el medio que le Todea le brinda situaciones posi
tivas y si la aceptan tal como es y asi también ella tendrfa una actitud positiva
hacia los demis. Considera que los principales problemas a los que se enfrenta -
una persona con par4lisis cercbral en la sociedad es la commnicacién y la conviven
cia grupal, piensa que la actitud de la sociedad es de rechazo, indiferencia, mar-
ginacién, 14stima y compasién; opina que todavia existen muchos prejuicios y postu
ras erradas de 1o que es wna sociedad total y de todns, estas actitudes piensz que
se dan por ignorancia, porque no hay consciencia y respeto hacia nuestros semejan-
tes, ella les diria a estas personas que se pongan en el lugar de una con parfli--
sis cerebral un segundo 6 bien que se detenga a pensar lo que implica tener un hijo
con esta lesién.

Piensa que los padres de wn nifio con parilisis cerebral se enfrentan-a problemas
de relacién afectiva, commicacién, alimentaci6n, traslade y otras actividades de
la vida diaria, entre otros.
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MAESTRO DE APAC.

SEXO: FEM____ MASC._ X

EDAD: 33 afios.

ESTUDIOS DE : MAESIRO EN MEDICINA
DEL DEPORTE, CURSANDO ESPECIALIDAD
EN SEXOLOGIA,

OCUPACION: MEDICO EN MEDICINA DEL
DEPORTE E IMPARTICION DE QJRSOS DE
SEXOLOGIA,

La parilisis cerebral y APAC como Institucibn:

Tiene cinco meses en APAC, eligi6 dicha institucibn para 1a aplicaci6n de la ---
medicina deportiva en alumnos con parflisis cerebral; asi como impartirles cursos
de sexologia. A &1 le parece que esta es una institucibn la cual tiene objetivos
especificos y nobles para ayudaTr a las personas con parflisis cerebral. Su rela-
cibn con 1a directora la considera buena. El piensa que la parfilisis cerebral es
una etiologia de muy variada gravedad que podria ser prevenida, si 1a medicina en
México tuviera este enfoque,

Aspectos de la familia:

Su relacién con los padres de familia, piensa que es buena. Considera que la --
pardlisis cerebral es dificil de tratar, pero con adecuadas terapias para el alum
no y la familia puede existir uma buena aceptaci®n y manejo familiar. Piensa que
1a mayorfa de los padres de familia tienen una crientacifn vy conocimientos adecua
dos de 1o que es la parflisis cerebral,

Opinibn sobre las personas con P.C., que asisten a la institucién:

Su actitud hacia las personas con parilisis cerebral es de tratar de camprender
su situacidn y necesidades, y trabajar en beneficio de ellas, as{ mismo acaténdo-
las como tal.

Considera que los problemas de conducta que Se presentan en un grupo son variados
dependiéndo del grado de lesifn que presentan los alumos con parilisis cerebral,
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asi como intelectualidad del mismo. En cuanto a las habilidades que desempefan
con mis facilidad también varian de acuerdo a lo anterior y las habilidades que
se les dificultan mis, piensa que es el 4rea psicomotriz.

La escuela regular y el campo de trabajo:

En cuanto a la escuela regular para incorporar a las personas con pardlisis cere-
bral, piensa serfa muy positivo ya que las “readaptarfa’ y ampliarfa sus conoci--
mientos intelectuales, culturales, sociales y emocionales en otras freas.

En el aspecto laboral hay rechazo hacia las personas con parilisis cerebral por -
falta de experiencia, limitacifn fisica y/o intelectual,

Considera que las pers=onas con parfilisis cerebral, que pueden llegar a trabajar y
ser independientes, son aquellas que tienen un grado de parilisis cerebral leve
o minima,

E} propendris coms lugares para Jue trabajen, talleres u ocupaciones técnicas.

Aspectos sociales:

Piensa que los problemas a los que se enfrentan los padres de familia es al sefia
lamiento por tener un hijo "anormal", existe segragacién y limitacién del circulo
social o del 4rea de trabajo. Considera que 1a informacién de la pardlisis cere-
bral en nuestra sociedad es deficiente, y su actitud en general es de rechazo, -~
precisamente por la ignorancia, falta de conocimiento de esta lesién. Por ello -
los principales problemas a los que se enfrenta una persona con pardlisis cerebral
en la sociedad es 1a falta de aceptaci6n, rechazo e inadaptaci6n. El les diria a
las personas que rechazan a las que tienen pardlisis cerebral que primero las ---
conozcan, tengan conocimientos de su padecimiento y las acepten.
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AUXILIAR DE APAC

SEXO: FBM._ X MASC., .
EDAD: 23 afios.

ESTUDIOS DE: SECUNDARIA.
OQUPACION: AUXILIAR DE GRUPO.

La parilisis cerebral y APAC como Institucién:

Tiene un afio en APAC, eligi6 dicha instituci6n porque le gusta ayudar a las per-
sonas con limitaciones. Opina que esta instituci6n es una puerta abierta para -
las personas que tienen parfilisis cerebral y &sta es una ayuda para los padres -
de familia que muchas veces no saben que hacer, ni como enseftar a su hijo(a) con
parilisis cerebral.

Su relacién con la directora es la que puede haber entre un empleado ¥ su jefe -
enm trabajo, es la nomal,

Aspectos de la familia:

Casi no tiene contacto directo con los padres de familia, piensa que muchos pro-
blemas de las familias por tener un nific con parélisis cerebral se debe a la fa]
ta de informaci6n y concientizaci6n por parte de los padres y que cuando un nifio
tiene este tipo de lesidn no es obsticulo para que salga adelante y se adapte a
la sociedad. Considera que para que un nifio con par&lisis cerebral tenga un buen
concepto de si mismo, se relacione y salga adelante se debe empezar por la fami--
lia, ya que hay muchas de é&stas a las que les da verglfenza y piensan que no hay
nada que hacer ante un probiema asf.

Opinién sobre las personas con P.C., que asisten a la institucién:

Su actitud hacia las personas con parflisis cerebral es "nonmal", los trata como
a cualquier otro nifio de su edad.

Considera que los problemas de conducta en el grupo varian, algunos son hiperacti
vos, otros traviesos e inquietos. Las habilidades que desempefian con mis facili-
dad es segfin 1a problématica particular de cada uno, pero en general puede decir-
se que todos tienen pinza fina. Las que mis se les dificultan son las de lenjuaje



en unos y las perceptivo motriz en otros,

La escucla regular y el campo de trabajo:

Considera que las escuelas regulares que lleguen a aceptar a un nifio con parili-

sis cerebral, deberian tener informacién previa de lo que es esta lesi6n, ya que

por ello no las aceptan, deberfan dejar la puerta abierta y considerar que estos

nifios son igual que cualquier otro. En cuanto al campo de trabajo, piensa pueden
ser aquellas que no tienen una lesibn cerebral muy severa, pero considera que --
éstas serfn rechazadas en muchos lugares por su lesi6n., Ella propondria talleres
para que trabajen las personas con pardlisis cerebral.

Aspectos sociales:

Piensa que para que una persona con parilisis cerebral 1legue a ser independiente
en la sociedad, esto seri a largo plazo y se tendria que dar una amplia informa--
cibn, hacer adaptaciones ¥ ajustes para una mejor integracién de estas personas -
en nuestra sociedad. Considera que los principales problemas a los que se enfren-
ta tma persona con pardlisis cerebral en la sociedad es a la aceptaci6n de las --
demis personas, pien:a que &stas ignoran que también ellas pueden 1legar a desem
peflar actividades como cualquier otra persona, pero que casi siempre los limitan,
creen que no tienen capacidad mental, intelectual o social para desenvolverse --
adecuadamente y surge en ellas actitudes de rechazo, menosprecio, por su ignoran-
cia, A ella en lo personal le da mucho coraje que hagan menos a estas personas.
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ENTREVISTAS A PROFESIONISTAS (UE TIENEN (UE VER CON' LA
EUCACION ESPECIAL .

MAESTRA DE GRUFO,

SEXO: FEM._X_MASC._ _

ESTUBIOS DE : LIC. EN PEDAGOGIA
OCUPACION: MAESTRA. :

La educaci6n especial:

Piensa que hacen falta recursos econSmicos y mayor preparacién profesional.

Eila se dedicaa la educacién especial porque la rehabilitacién en los pacientes
con parailisis cerebral es de gran ayuda., Considera que las Instituciones, - -
Clinicas o escuelas de educacisn especial seon alternativas para las personas que
tequieren de sus servicios. Piensa que los profesionistas en educacibn especial
necesitan estar mejor preparados en el frea.

Personas con parflisis cerebral:

Considera que por cada mil nifios existe uno con parflisis cerebral, piensa que el
sexo que predomina en personas con ésta lesién es el masculino por el perfodo de
gestacibn. Llos principales problemas 2 los que se enfrenta una persona con pari
1lisis cerebral son los cambios en el medio ambiente y en la esfera social.

Aspectos de 1a familia:

Piensa que las familias que tienen un nifio con parilisis cerebral tienen proble-
mas de desadaptacifn y las actitudes de los padres a veces es de rechazo, sobre-
pretecsifn e inestabilidad emveional. Los principales problemas a los que se -
enfrentan los padres en 1a sociedad es en el aspecto laboral, de transporte y -
escuelas adecuadas, ya que no existén escuelas suficientes para aceptar a nifos
con parilisis cerebral.

Su relacidn con los padres de familia considera es la adecuada ); existe una inte
Taccibn padres de familia-terapista, terapista-padres de familia.
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El aspecto laboral y la escuela regular:

Piensa que le¢ ideal seria la incerperacién de un nifio con par8iisis cerebral a la
escuela, pero en las escuelas regulares no estfin preparados psicolfgicamente para
la atencién de Estos.

En el INMR tienen la finalidad que los nifies sean canalfzados a un jardin de - -
nifios. En el aspecto laboral las oportunidades que hay de emprender alguno, son
pocas, porque los principales problemas son las industrias.

Los lugares que propone para que trabajen, es donde encuentren las condiciones -
necesarias para su desplazamiento, pueden ser talleres protepidos.

Aspectos sociales:

Piensa que las personas con parifilisis cerebral pueden llegar a ser independientes
en la sociedad. Las actitudes que se dan en &sta, considera son de rechazoy -
critica, y esto se da por el desconocimiento de lo que es la parilisis cerebral y
la falta de informacidn.

Piensa que un nifio con parfilisis cerebral en nuestra sociedad puede ser aceptado
para realizar alguna actividad.

En su opini6n, para ella APAC, fué un gran logro su iniciacién en México, pues --
fu? de las pocas alternativas que se dieron para atender pacientes con parélisis
cerebral y darles escolaridad mis de la primaria, asi como capacitaci6n y trabajo
a muchos de sus integrantes.
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PSICOLOGA.

SEXO: FEM._ % MASC._

ESTUDIOS DE: MAESTRIA DE PSICOLOGIA.
OCUPACION: PSICOLOGA CLINICA.

La educaci6n especial:

Piensa que hacen falta recursos tanto materiales, como humanos para que la atencibn
que se brinde sea de mejor calidad y no se mezclen a nifios con diferentes patolo--
glas o se les deje fuera de servicio. Ella se dedica a la educaci6n especial en
cuanto a su rehabilitaci6n a pacientes con alteracién en el aparato musculo esque-
1ético y se da serviclo psicol6gico a padres de familia.

Considera que las instituciones, clinicas o escuelas de educaci6n especial en - --
genéral son alternativas tanto para atencibn como educacifn, pero con fallas tanto
en recursos materiales, como humanos para dar una atencifn adecuada.

Personas con parilisis cerebral:

Considera que por cada mil nifios hay uno con pardlisis cerebral. En su experien
cia se ha encontrado con una mayor incidencia en varomes y su causa podria ser -
determinantes genéticos. Piensa que los principales problemas a los que se en---
frenta una persona con parilisis cerebral, es de principio su atencién médica en
costo y tiempo, asi como su discriminacién social, familiar y laberal.

Aspectos de la familia:

Piensa que las familias que tienen un nifio con pardlisis cerebral se enfrentan a

una crisis bastante fuerte que muchas veces no superan y en otros lo intentan por
medio de ayuda especializada. Considera que las actitudes de los padres de fami-

lia hacia su nifio es de rechazo, sobreproteccifn, actitud ante el problema. Y los
principales problemas a los que se enfrentan es en el aspecto econémico para aten-
derlos medicamente y en transporte, asf{ como la orientacibn inadecuada para educar
les y proporcionarles escolaridad y como incorporarics 2l

ite social.

Su relacién con los padres de familia es la de dar apoyo terapéutico, para que -
aprendan o resuelvan su conflicto con menos dolor y esfuerzo, y que logren enfren-
tar y aceptar el reto que implica tener un familiar con parilisis cerebral.
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El aspecto laboral y la escuela regular:

Piensa que la oportunidad de un nific de incorporarse a una escuela regular es muy
beneficioso, ya que su problema no impide que tenga las aptitudes intelectuales
necesarias para cursar la primaria y otro tipo de escolaridad, asi también los -
nifios sin limitaciones aprenden desde pequefios a respetar y convivir con personas
limitadas. Considera que los problemas a los que se enfrenta los nifios al querer
los incorporar a la escucla es el rechazo por confundir limitaciones fisicas con
capacidades intelectuales, al igual que temor de padres y parientes de no poder -
enfrentarse a las exigencias del lugar. En cuanto al aspecto laboral para incor-
porar a una persona con parilisis cerebral, opina que son muy limitadas, ya que - ’
si personas "normales” presentan una incidencia en desempleo, mixime estas persg
nas que requieren de determinadas condiciones fisicas para poder desempefiar un --
trabajo. Ella propondria lugares para que trabajen el que la persona con partéli-
sis cerebral desee y le interese y sienta capacidad para hacerlo; ensefiar, obrero,
industrias, etc,

Aspectos sociales:

Piensa que las oportunidades para una persona con parélisis cerebral en la socie-
dad son restringidas, mientras no se eduque a la sociedad vara aceptarlos, y uti-
lizar su fuerza laboral, sin considerarlos como ciudadanos de segunda.

Ella opina que las personas con parilisis cerebral si pueden llegar a ser indepen
dientes y no s6lo eso, sino brillantes en la actividad que desempefien como en el
caso de Gabriela Brimer.

Considera que 1a actitud de la sociedad en general hacia las personas con parilisis
cerebral es la indiferencia, menosprecio, compasi6n y los que tienen actitud mode
tada al respecto.

En 5u opiniSn la actitud m&s positiva es la moderada, de tratar a las personas o-
con &sta lesifn con respeto como a cualauier ser humano y ayudarles tanto profe--
sionistas, como ciudadanos. Piensa que el Techazo de las personas en nuestra - -
sociedad hacia 1las personas con parflisis cerebral es por ignorancia y miedo, --
éste GG1timo como un mecanismo de defensa ante la posibilidad de que les hubiera -
pasado algo parecido a ellos 6 a seres cercanos,

Ella piensa que el futuro de una persona con parilisis cerebral en la sociedad es
de lucha continua y que se tendra gue esforzar por igual ., mis que los nifios con
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sus capacidades, para darse a respetar y abrirse camino en nuestro pafs.
Ella opiaa de APAC que es una instituci6n que trata de ayudar a todos los pacien
tes que lo necesitan .
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PSICOLOGA

SEXO: FBM._X MASC.__
ESTUDICS DE: LIC. EN PSICOLOGIA
OCUPACTON: PSICOLOGA.

Lla educacifn especial:

Piensa que hay pocos recursos tanto humanos, camo econfmicos. Considera que a -
las instituciones, clinicas o escuelas de educacibn especial, les faltan igualmen
te Tecursos tanto econdmicos, como humanos. Piensa que los profesionistas en --
educaci6n especial deben mejorar su preparacitn.

Personas con parfilisis cerebral:

Considera que por cada mil nifios, existe uno con parilisis cerebral y que el sexo
que mis predomina es el masculino debido al perfodo de gestacién. Los principa--
les problemas a los que se enfrenta una persona con parflisis cerebral, es princj
palmente su integraci6n a la esfera social y a los problemas laborales.

Aspectos en la familia:

Piensa que en las familias con um nifio con parilisis cerebral, existiri un pro--
blema de desadaptacidn en la dinfimica familiar. Considera que las actitudes de
los padres hacia el nific es de rechazo e inestabilidad emocional.

Considera que su relacibn con los padres de familia es la de una adecuada interag
cién. Los problemas a los que se enfrentan las familias con umn nifio con parflisis
cerebral, es el transporte y escuelas que son inadecuadas e insuficientes, para -
aceptar a un nifio con eSta lesién.

Aspecto laboral y la escuela regular:

Piensa que 1o ideal serfa la incorporacin de un nifio con pardlisis cerebral a la
escuela regular, pero el personal de éstas no estfin preparados psicol6gicamente -
para la atenci6n de estos nifios. En el Instituto Nacional de Rehabilitacién en -
Medicina se trata de canalizar a los nifios con parilisis cerebral a un jardin de
nifios.
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En el aspecto laboral considera que hay pocas posibilidades para uma persona con
pardlisis cerebral, pues el principal problema es de rechazo a estas. Ella --
propondria como lugares para que trabajen las personas muy limitadas, lugares que
se encuentren en condiciones necesarias para su desplazamiento, como talleres --
protegidos.

Aspectos sociales:

Piensa que las oportunidades para una persona con pardlisis cerebral en la socie
dad son escasas; y considera que las personas con ésta lesién pueden llegar a ser
independientes en la sociedad. Ella ofwina que las actitudes de 1a sociedad hacia
las personas con parilisis cerebral son de rechazo , critica y desconocimiento de
informacifn, por ello se da el rechazo hacia estas personas.

Ella piensa que el futuro de uma persona con pariilisis cerebral en 1a sociedad -
puede llegar a ser aceptada por las demis personas y realizar algpuma actividad.

En su opinibn, para ella APAC es un ejemplo para otras instituciones.
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RESUMEN

En las entrevistas a los padres de familia, se refleja una actitud de evasibn, -
angustia y preocupacién, hubo tres de ellos quienes se negaron a contestar, esto =
se debe tal vez a que todavia no han aceptado el problema, ni han disminuido el -
sentimiento de culpa experimentado por tener un nifio(a) con parilisis cerebral, -
pues en todos ellos hubo un gran descontrol que repercute en su relacién de pare-
ja, en la interaccidn con su hijo y en 1a dinfimica familiar, la cuil se puede - =
armonizar o llegar a desintegrar. Esto llega a ser comprensible después de que -
todas las personas tienen la idea, predisposici6én y anhelo, de que su hijo nazca
sano con todas sus facultades fisicas y mentales, el hecho de que no sea asi lle-
ga a perturbar a los padres, o a(in después del nacimiento, si ocurre aiguna enfer
medad, infeccibn o accidente que pueda provocar en el nifio una lesidn cerebral,
Para algunas madres el tener un nifio con parilisis cerebral implica tomar las --
cosas con calma tratando de que su hijo sea igual a otros, en otras es de luchar y
buscar lo mejor para &1, asi como darle apoyo, encaminarlo, orientarlo, aceptarlo
y proporcionarle terapias de rehabilitacibn; para otras significa que la familia -
debe estar mis unida, y también hay quienes al dedicarles mis tiempo a su nifio por
ejemplo para llevarlo a terapia, no pueden realizar actividades personales como -
trabajar o estudiar. La mayorfa de las madres de familia creen conveniente cuidar
a su nifio todo el tiempo, piensan en darle apoyo en todo momento y tratar de evi--
tarle problemas con otros nifios, con sus hermanos y con las cosas que quiera hacer,
pensando as{ su nifio no se sentira menospreciado. Hubo s6lo un padre de familia -
quien piensa que su hijo tiene que aprender desde pequefio a valerse por s{ mismo ~
para ganarse un lugar en la vida.

Se ha visto que la mami es quién pone mis de su parte, es decir es ella quien se -
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encarga de alimentar, vestir, asear y llevar al nifio a terapias, mientras &ste -
empieza a valerse por si mismo y as{ independizarse pcce a pece; tcmands en cuenta
que clla también debe atender al resto de la familia ¥ ver a un hijo con parflisis
cerebral quién demandari mis atencién que los demfis, llega el momento en el cuil -
la mami se cansa fisicamente, y en ocasiones ella es quien tendré que. sacar todo
adelante, pues no cuenta con el apoyd y ayuda del esposo o hijos cuando estos -
son mis pequefios, porque cuando son mayores que el afectado por la parflisis cere
bral se ha visto en las familias que estos colaboran y ayudan en algo, como en las
terapias, tareas, ejercicios o paseos del hermano con parilisis cerebral,

También hay mamds quienes no pueden colaborar en la rehabilitaci6n de su nifio, --
pues deben trabajar para sostener a la familia y no tienen tiempo para sus hijos,
Yy en ocasiones quién los lleva a terapia son los tios del niiio, o la abuelita, --
esto repercute en los nifios con parilisis cerebral, al igual que en cualquier nifio
que no tenga la presencia del padre, y que su madre se dedigue a trabajar y no -
atienda al nifio. Asi como hay madres que dejan de trabajar por atender a sus - -
hijos, tambign las hay quienes debido a la falta del padre no pueden dejar de -~ -
hacerlo; en ocasiones desde el momento que los padres saben que su nifio tiene pari,
lisis, el padre es el que temina por abandonar a la familia, quién ni siquiera -
quiere llegar a conocer al nifio; o si bien, fué después del nacimiento que adqui--
Ti6 la parilisis cerebral el padre culpa a 1a madre y no le es ficil aceptar a su
nifio con &sta lesitn, por otro lado el padre no sabe como atender al nifio, pero -
tampoco se interesa, ni intenta hacerlo, en la mayorfia de las familias es la mam#
quien se encarga de la rehabilitaci6n (terapias, tareas y ejercicios) del nifio, -
son contados los padres que las ayudan, las madres piensan que esto se debe a que
ellos no les gusta batallar con el nifio, pero iporque no, si el nifio es de ambos?,

los padres deberian tomar mis conciencia, consideracifn ante este preblema, que no
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llega a ser nada ficil y que no es s6lo problema para el padre, sino lo es tanto
para la madre como para el padre, pues el nifio es de los dos.

Todos los padres de familia esperan que sus hijos se desarrollen y triunfen en -
la vida como cualquier otro nifio, que se superen, logren salir adelante, se val-
gan por si mismos, es decir, sean independientes y lleguen a realizar lo que - -
descen, asi como su incorporacifn a la escuela regular y despufs a un trabajo.
$810 hubo una madre de familia que actualmente no acepta a su nifia con parflisis
cerebral y ella espera llegue en un futuro a ser 'normal", que con las terapias,
la parflisis desaparezca; y hubo otra mami quien realmente no sabe que esperar‘-
de su hijo en un futuro.

Con lo que respecta a la escuela regular, cs ¢l suefio y anhelo de todos los - -
padres de familia, ya que piensan les ayudarfa a sus nifios a convivir con otros
de su edad, les serviria de superacifn tanto personal como en el aspecto educati-
vo, seria de provecho y algo muy positivo que les beneficiarfa a sus hijos. - -
Aunque existen también en los padres la angustia, preocupacibn y miedo, en cuanto
a cufi]l serf la reaccifn de sus nifios y cuales serfn las actitudes de los demis -
nifios que asistan a la escuela; piensan que pueden rechazarlos, agredirlos, burlar
se y no aceptarlos por su aspecto fisico o por su limitacifn motora. Pero consi-
deran esto no es obstdculo para que sus hijos salgan adelante, asistan a una escue
la regular, incluso hubo una madre de familia, cuya hija es mayor de edad opin6 -
que a veces los nifios 1legan a ser muy crueles con quienes tienen &sta lesifn, ---
pero que estos aunque sufren en un principio, aprenden a defenderse y van maduran-
do poco a poco con estas experiencias conforme las van viviéndo.

La mayoria de los padres esperan que sus hijos puedan llegar a realizar algfm - -
trabajo, y &ste dependerd del grado y tipo de parflisis cerebral que presentan, -

pues la mayorfa de los padres con hijos pequefios quienes estfin recibigndo rehabili
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tacibn temprana, piensan se desarrollarfn y evolucionarin en un futuro, mejor, al

recibir terapias y educacifn escolar, considerands que tambiln pueden llegar --

dentro de las posibilidades de cada umo, a ser independientes.

En cuanto a las actitudes que los padres piensan se provectan de las personas que

conforman nuestra sociedad hacia las que tienen par8lisis cerebral, algunos no -

tienen problemas, porque muchas veces 1a parflisis en los nifios no es muy notoria

y pasan desapercibidos, pero cuando ocurre lo contrario, siempre se les quedan --

viendo tanto a ellos como a sus nifios con curiosidad, l4stima, morbosidad, compa-

sién y verglienza; otros piensan que a los nifios con parflisis crebral los hacen -

menos, que no los valoran comd personas, que existe el rechazo, a veces los tra--

tan como deficientes mentales y tienen miedo a contagiarse, de su aspecto fisico,

de como actfian o se dirigen a alguien al hablar,

Todos los padres consideran que estas actitudes se deben a la falta de informacitn
e informacién incorrecta acerca de lo que es la prélisis cerebral, hay algumos -

padres que actlian con indiferencia ante &stas actitudes, pero hay quienes respon-

den con agresibn, pues consideran que las personas toman actitudes injustas ante

las personas con esta lesién,

La directora del programx de adultos en APAC considera a las personas con parfli-

sis cerebral, como muy especiales tanto en sentimientos como en lo que llegan a -

aprender y desempefiar, su actitud fué de optimismo, positiva y de tener muchas -

ganas de seguir trabajando en esta institucibn. Ella también considera, existe -

1a falta de informacibn sobre 1a parilisis cerebral no s6lo de las personas ajenas
al problema en nuestra sociedad, sino tambitn en los padres de familiz, ya que - -
unos tienen una informaci6n general, otros deficiente y casi nula. Lla actitud --
principal 'de los padres a su hijo con parélisis cerebral es la sobreproteccién v -
la de 1a sociedad hacia una persona con esta lesibn cs de rechazo, por ignorar lo

que es la parilisis cerebral.

- 108 -



Tanto la familia como la institucién de APAC, luchan por incorporar a los nifios y
j6venes con &sta lesién a 1a escuela regular y al trabajo, ayudindolos asia --
integrarse mis a la sociedad, aunque esto no llega a ser nada fécil.

En lo que respecta a las entrevistas hechas a los maestros, terapistas y auxilia-
res de APAC, se pudo ver las actitudes positivas, de optimismo y de afecto hacia
las personas con parflisis cerebral, ellos tratan a les nifios ¥ muchachos como a
cualquier otra persona de su edad y considerar que son como cualquier ser humano.
Las personas que trabajan en APAC, dieron su punto de vista, en el cufl consideran
que las personas con parflisis cerebral no tienmen relacifn con otras personas que
no sean de 1a institucién o de su casa. Esto se puede atribuir, al miedo que - -
tienen los padres de dejar a sus hijos, y de darles oportunidades de convivencia
con otras personas, por como los pueden llegar a tratar, o lo que les puedan decir.
Al igual que los padres de familia y 1a directora del programa de adultos en APAC,
consideran que el rechazo en las escuelas regulares, en el campo de trabajo y en
la sociedad en general se debe a la falta de informacifn sobre la parilisis cere-
bral y como es una persona que tiene &sta lesibn, opinan que en la medida que las
personas ajenas al problena de la parilisis cerebral en nuestra sociedad conozcan
este problema y sean capaces de entenderlo, la mayorfa las aceptaria, las enfrenta
ria, cooperarian y se darfa una mejor integracién de las personas con parilisis --
cerebral en la sociedad .

Ahora bien, por otro lado seria recomendable que no s6lo la mitad de maestros y -
auxiliares, tuvieran relacibn y commicacibn con los padres de familia, sino que
todos trataran de acercarse a ellos, pues son padres con conflictos al tener un -
problema como este, ademfis de esta manera comprenderisn v ayudarian de una manera
mis adecuada a su nifio.

En cuanto a los j6venes entrevistados, quisieran que en su casa los dejaran ser -

mis independientes, que los dejen tomar sus propias decisiones, que les permitan
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ser como ellos son; es asi como se debe empezar por la familia, en la forma de -
interaccidn entre &sta y el nifio, joven o adulto con parflisis cerebral, pues es
ahl donde muchas veces se empieza a limitarlos y no se les deja desarrollar -
sus aptitudes para estudiar y trabajar.

En las entrevistas aquf realizadas, se puede ver otra vez, como la mami es el -
principal miembro de 1a familia, el cusl ayudard, apoyari, atenderi y estimulard
a su nifio a salir adelante.

En €l aspecto laboral son muchachos que piden se les de la oportunidad de demos--
trar 1o que saben, son muchachos quienes estin concientes de que actualmente, en
nuestra sociedad, es dificil que los acepten con sus limitaciones fisicas sin --
embargo no se dan por vencidos ante esto.

Las personas con parflisis cerebral pueden llegar a ser independientes en nuestra
sociedad, muchas por su limitacién severa no lo lograrén del todo. ¥ otros que -
pueden llegar a lograrlo, no se sienten capaces ¢ no lo quieren intentar por 1la
sobreproteccin que reciben de su familia, quienes en vez de ayudarlos, los iimi-
tan afin mis, causfndoles asi inseguridad en sus reacciones, por otro lado también
los hay quienes al percatarse de 8sta sobreprotecci6én familiar luchan contra ésta,
dando a demostrar que pueden lograr lo que cualquier persona y mucho més.

En las entrevistas realizadas a los profesionistas, reafirman que la principal -
actitud de los padres de familia hacia su nific es la sobreproteccién. Piensan que
la oportunidad de que un nifio se pueda incorporar a la escuela regular, seria lo
ideal, ya que su problema no les impide que tengan actitudes intelectuales necesa
rias para cursar todos los grados de escolaridad, y asi también los nifios sin - -
limitaciones aprenden desde pequefios a respetar y convivir con personas con pari-
lisis cerébral, pero en las escuelas no los aceptan porque carecen de informacisn.

En cuanto al aspecto laboral, las oportunidades que hay para incorporar a una --
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persona con parfilisis cerebral son muy limitadas, ya que si personas sin limita-
ciones presentan una incidencia de desempleo, mixima las personas que no cuentan
con sus capacidades fisicas para poder desempefiar un trabajo; cansideran que los
lugares para que trabajen las personas con parflisis cerebral deben ser las que -
ellos deseen en 1o que les interese y sientan capacidad para realizar.

Piensan que una persona con parflisis cerebral puede 1legar a ser independiente
en 1a sociedad, dependiendo de sus limitaciones, pero en su mayoria lo pueden -
lograr ¥y no solo ese, sino pueden llegar a ser brillantes en la actividad que -
descmpefien, como en el caso de Gabriela Brimmer.

Consideran que la actitud de la sociedad en general hacia las personas con par&li
sis cerebral se de indiferencia, menosprecio, campasifbn, rechazo, critica y esto
se debe a la falta de conocimiento e informacibn de lo que es la parflisis cere-
bral. Opinan que para que esto no se de, es necesario dar mayor informaci6n a la
sociedad, tanto de lo que es la parlisis cerebral como de otras atiplcidades, -
pues muxchas de las personas ignoran lo que es, tienen miedo (este como mecanismo
de defensa ante 1a posibilidad de que 1es hubiera pasado algo parecido e ellos o
a seres cercanos), o de verglibnza por ver a una persona limitada fisicamente.

E}l futuro para un nifio que tenga parfilisis cerebral, serf muy dificil, ya que --
deberf enfrentar una sociedad quec desconoce su padecimiento, tendrd que esforzarse
igual o mis que los nifios sin incapacidades, luchar contfnuamente para darse e --
respetar y abrirse camino.-

Es asf come a través de las entrevistas realizadas, se obtuvo informaci6n sobre
las actitudes que se proyectan a las personas con parilisis cerebral, ademdis de -
dar a conocer la importancia de éstas en la sociedad, pues tanto la familia, como
el personal de las instituciones y los j&venes con parilisis cerebral entrevista-

dos, dieron su punto de vista acerca de las actitudes que se proyectan a éstas,
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las personas ajenas a &ste problema en nuestra sosicedad, y que estas fueron -
principalmente de rechazo a consideracifn de las personas mencionadas ancerior--

mente.
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CONCLUSIONES,

Como  se ha venido tratando en 8sta tesis el sector primordial es la familia, --
para el nifio con parflisis cerebral, es as{ como se darfin a conocer las actitu-
des que se observaron en los padres de familia.

De acuerdo 2 las respuestas obtenidas por 1los padres de familia, desde el mo-~
mento en que supieron que su nifio adquiri6 1a parflisis cerebral, tomaron cier-
tas actitudes, y conforme va pasando el tiempo y su hijo va creciendo, se van ~
proyectando otras reafirmando las primeras. Se obtuvieron actitudes de padres
con nifios pequefios quienes se tuvieron que enfrentar 2 un problema inesperado -
en 1a mayorfa de 10s casos, un problema reciente; y de padres con hijos mayores
en donde el problema de alguna forma ya ha sido asimilado mis, dindose cierta -
aceptacifn, resignacifn o rechazo ante el problema; es por ello que se empezard
por dar actitudes ante el problema cuando es casi reciente y posteriormente las
que se van adoptando.

Los padres de familia al saber que su nifio {a} ha adquirido la parllisis cere--
bral, empiezan a tener y proyectar actitudes que pueden ser clasificadas de la
siguiente forma:

~ culpabilidad

- desesperacifn

~ miedo

- angustia

- negacitn

* Culpabilidad, ante lo que en ellos como padres pudieron prevenir, para que su

nifio no adquiriera la parflisis cerebral,
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* Desesperacibn, al saber que su nifio (a) tiene parfilisis cerebral y no poder
aceptarlo, porque se les hace imposible lo que les pasa.

* Miedo, ante algo desconocido, al no saber que hacer ante un problema asfi, .,

* Angustia, por como se llegard a desarrollar y desenvolver su nifio {a), ¥y el
futuro que le pueda esperar tanto en la escuela, como en el trabajo y ante -
la sociedad.

* Negacibn, pensando que este problema no es verdad, sintiéndo que su hijo no -

tiene esta lesién,

Conforme pasa el tiempo y el nifio va creciendo, algunos padres van asimilando -
mis el problema y otros resignfindose a €1, proyectandc junto con las actitudes
mencionadas anteriormente, otras que se darfn a continuacifn.

Estas actitudes como se mencion8 van de acuerdo a las respuestas que dieron pa-
dres de familia con hijos mayores y tambi&n de acuerdo a las actitudes que los
j6venes entrevistados reciben de sus padres. Estas son de:

- sobreproteccitn

- aceptacién

- menosprecio

- rechazo

* Sobreproteccifn, desde el momento que Se da 8sta, Se empieza a dar una depen-
dencia del nifio hacia 1a madre o al padre, y de estos hacia su hijo, sin poder
dejar un momento el nifio a sus padres para poder hacer algo, y los padres sin
poder dejar que Este sea independiente, haciéndo las cosas por &l misme, desen-
volviéndose y actufinde como cualquier nifio de su edad. La ctitud principal es
la sobrgpmteccidn, 1a cual se reafirma con la respuesta que dieron los jbBvenes
entrevistados, al decir que sus padres afm no los dejan independizarse, ni - -

realizar actividades que a elles les gustarfia, ni los dejan tener sus propias -
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experiencias; inciuse cuando son pequefios hacen berrinches para que los padres
les hagan y den todo, y para que esten siempre con ellos.

Los padres de familia no deben confundir el dar atencifn, cuidado y afecto a su
nifio, con la sobreproteccibn, seria considerable que recapaciten un poco acerca
de esta actitud, pues su hijo tiene incapacidades ffsicas, pero puede llegar a
actuar ¢omo cualquier nifio, quien tiene las mismas inquietudes y deseos; dején-
dolo desde pequefio gque viva Yy tenga sus propias experiencias; es decir, que no
porque el nifioc tenga wna limitacibn fisica es signo de que no podri llegar a -
lograr nada por si slo; requerird de un poco mis de atencifn, en cuanto a que
si por ejemplo, es un nifio de cuatro a cinco afios que todavia no camina, se le
dard ese impulsa, &nimo y rehabilitacibn fisica para que logre caminar, mis no
se le dard todo a su alcance para que no intente ni moverse. Almumos padres de
familia no se han puesto a pensar el dafio que le hacen a Su nifio al sobreprote-
gerle, causfindole inseguridad , wun bajo valor de lo que puede hacer, limithndo
lo afm mis de lo que realmente puede estar fisicamente.

El menosprecio, se da porque en algunas familias el nifio es considerado por ~ -
alguno de los micmbros de &sta, como el que es menos que los demis por tener -
paralisis cerebral, es el nifio que no podri hacer las cosas o no Sabra como ==
hacerlas.

El rechazo, surge porgue no aceptan al nifio con su parflisis cerebral, existe -
un miembro de la familia con esta lesidn, pero no lo reconocen como tal, tratan
de ayudarlo y atenderlo s6lo para no sentir mfs culpabilidad, y en ocasiones se
1lega al abandono, por parte de 1a madre, del padre o de ambos. Ni es convenien
te el rechazo, ni 1a sobreproteccibn, los padres de familia deben empezar por ~
aceptar a su hijo tal como es, y enscfizrls & vivir con su lesién, no presionarlo
a hacer cosas que tal vez, &1 pueda ir logrando poco a poco, ni darle metas que

sean muy bajas, menosprecifindelo, al contrario animarlo a que se esfuerce por -
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triuwnfar en actividades para las que tenga mSs aptitudes o habilidad.

Ahora bien , de acuerde a Zarzar Charur dentro de la vida de las personas se --
pueden observar dos niveles, lo manifiesto y lo latente. Lo manifiesto estd --
constituido por todo aquello que se puede percibir, que se puede ver immediata-
mente, y el nivel de lo latente son los factores o elementos que estando presen-
tes no se manifiestan o expresan directamente en un momento dado, y son latentes,
en la medida en que no salen a la superficie, y en el momento en que brotan -~
pasan a ser manifiestos.

Con esto podemos decir que las actitudes ante un problema inesperado , y las que
se dan cuando el problema ya se ha asimilado se dan conjuntamente, pues al prin-
cipio se da la culpebilidad, desesperacifn, miedo y angustia camo una reaccibn --
ante un problema desconocido e inesperado, y éstas van quedando en una actitud --
implicita en los padres del nifio, resaltando asi de manera explicita las actitudes
de sobreproteccifn, aceptacifn, menosprecio y rechazo; ya que teniendo el proble-
ma presente diariamente en sus vidas'como madre o padre de un nifio con parflisis
cerebral, y saber dfa con dfa que es su hijo y que no pucden eludir el problema,
s6lo queda en unos aceptarlo tal y como es, ayudarlo, motivarlo, educarlo y dar-
le afecto como a cualquier otro hijo; en otres surge la sobreproteccifn porque
los padres no dan cabidad a que su hijo, independientemente de su parilisis ce-
rebral, pueda emprender metas personales como: estudiar, empezar a valerse por -
s{ mismo, relacionarse con otras personas, trabajar, casarse, luchar por 1o que
mis quieran ellos como personas que son. Y en otros surge el rechazo ante tal --
situacifn, sin poder hacerle frente, y sin peder aceptar a su hijo.

Ahora bien asf como se mencion§ anteriommente que primero se dan las actitudes -
explicitas y posteriormmente se dan las implicitas, se puede decir que ambas eStan

involucradas, relacionadas unas con otras, pues alm surgiéndo las implicitas al -
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exterior, de alguna forma siguen de una manera consciente o incosciente las --
que al principio fueron explicitas, es as! como podemos decir que una persona

se pueden dar dos o mis actitudes, por ejemplo:

1. culpabilidad (imp.), desesperacién (imp.) y aceptacién (exp.)
2. negacién (imp.) y rechazo (exp.)

3. culpabilidad (imp.), angustia (imp.) y sobreprotecci6n (exp.)
4, miedo (imp.), negacién (imp.) y menosprecio (exp.)

S. negacién (imp.), menosprecio (exp.) y rechazo (exp), etc.

imp. (actitud implicita)

exp. (actitud explicita)

Se puede decir que las actitudes implicitas hacen que surja en los padres de fami
lia las actitudes explicitas es decir; por ejemplo, una madre de familia siente -
culpabilidad porque su nifioc nace con paridlisis cerebral, debide a que ella contra
jo la rubeola (enfermedad contagiosa ocasionada por un virus filtrable) durante -
el embarazo, pero son el paso del tiempo ¥ a medida que el nifio crece, esta madre
acepta a su nifio, al cual da cuidados, atencibn, afecto y al que motivari a se---
guir adelante, pero de una manera implicita existird en ella que fue la que de -

alguna forma contribuy§ a que su nifio adquiriera la parilisis cerebral, por lo -

que siente aunque no lo saca al exterior, culpabilidad.

En otro ejemplc, si cn una madre de familia surge desde el nacimiento de su nifio,
1a negacitn queriéndo creer que este problema no es verdad, que no puede atribuir
que su nifio tenga parflisis cerebral, y a medida que el nific crece, en la madre -
queda esta actitud implfcita, saliendo al exterior una actitud de rechazo hacia -
su nifio, pues no lo acepta con su lesibn, es decir se da una actitud explicita.

Es asf como podemos decir, que estas actitudes se relacionan entre si.

- 17 -



Estas actitudes pueden darse tanto en el padre como en la madre, pues el nifio -
es de los dos y en ambos Tepercute el problema,

Ahora bien, hay otro punto que es importante tocar, ¥ es el gue la mayoria de -
las veces la mami del nifio es la que 1o atiende, quien se encarga de llevarlo

a terapias y quien en casa lo ayuda a realizar sus tareas y ejercicios, iparque
el padre no se involucra en estas actividades?, a consideracién de las madres -
de familia porque a ellos no les gusta batallar' con el nifio, pero ;porgue no, -
si el nifio es de ambos?. Hay madres de familia que ya son de edad y no pueden se
guitr ayudando a su hijo (a) como ellas quisieran, en actividades que muchas veces
son muy pesadas para ellas y mis cucnde su hijo es mayor y todavia no puede valer
se por si mismo, y por ejemplo lo tiene que seguir cambifndo, alimentando y ayu--
darlo a trasladarse, actividades que si bien el padre de familia podria llegar a
ayudar y contribuir en ellas,

Las actitudes en el resto de los familiares como los tios, tias, primos, abuelos,
etc., también contribuyen en el beneficio o afecci6n del nifio, y a consideracién
de los padres de familia estas actitudes son:

- sobreproteccifn

- l&stima

conformismo

T apdy

aceptacibn

Sobreproteccién, si en los padres del nifio se 1lega a manifestar 8sta actitud y
1a agregamos también a los demis parientes en la familia ; qué harin del nifio?,
una persona caprichosa que deseari que le hagan las cosas, una.persona sin ini-

ciativa propia, que nunca aprendera a valerse por s§ misma.

»

Listima, porque es considerado como el nifio "pobrecito”, por tener pardlisis -
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cerebral, a veces hasta es considerado como el enfermo de la familia, al que hay

que cuidar.

* Conformismo, al pensar que deben aceptar al nifio a pesar de lo que piensen o -
sientan, pues no les queda otro remedio, ya que es un miembro mis de la familis.

* Apoyo, hacia el rifio y a los padres tratindo de ayudar en lo que puedan y este a
su alcance.

* Aceptacibn, del nifio con aptitudes y limitacicnes, comprendifndolo, motivindolo
y brindindole afecto,

En cuanto a los amigos y vecinos de la familia, se observé que casi no hay commis

cacifn, ni relacibn mitua con ellos, hay quienes no conocen si quiera a sus = ~ «

vecinos, o si los conocen sBlo los saludan y nada mis.

En este aspecto serfa importante para las personas con parilisis cerebral que se

relacionen con otras personas como los vecinos o amigos que vivan cerca, con - -

quienes pueden tener comunicacifn v actividades como: jugar, platicar, ver televi-

sibn, tener intercambio de ideas y pensamientos.

los maestryos, terapistas y auxiliares de APAC tienen una actitud hacia las perso-

nas con parflisis cerebral de aceptacifn, comprensibn, respeto, afecto, los tratan

come 3 cualquier nifio o jGven de su edad y trabajan en beneficio y progreso para -

ellas.

Los profesionistas relacionados con la educacién especial, tiene una actitud de

convivencia, respeto, aceptacifn, afecto y comprensién hacia las personas con -

parilisis cerebral. Todas estas actitudes que ayudan y benefician el concepto de

" s miswo y la integracifn de las personas con &sta lesifn en el sector profesional,

no existen en las escuelas regulares al querer incorporar a un nifio con esta - -

lesifn, de otra manera serian aceptados.

En cuanto a la escuela regular, si 1as personas con parfilisis cerebral son igual -

que cualquier otra persona ;porque existen escuelas regulares donde no se les - - -
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permite su asistencia y pemmanencia a los nifios con pai-ﬁlisis cerebral?., La -
escucla regular es para los padres de familia una meta a alcanzar y aunque exis-
te el temor ¥ preocupacifn ante la actitud de maestros y alumnos de la escuela,-
no es obst&culo para dejar que sus hijos puedan incorporarse a alguna escuela re
gular, pues asf como hay padres de familia quienes por verguen:a o menosprecio -
nunca llevaron a su hijo (a) con parilisis cerebral fuera de su casa hasta una -
edad ya avanzada o ni si quiera en esa edad; también los hay quienes desde una
edad temprana, buscan que su hijo se desarrolle y relacione con otros nifios de -
su edad, quieren que sus hijos reciban una educacién escolar, pues su limitacién
motora no tiene nada que ver con su capacidad intelectual, :porque se tiene que
dar ese rechazo en las escuelas regulares, sin antes ver lo que el nifio con --
esta lesifn puede y es capaz de' aprender y lograr?, se podria investigar en --
otro tema acerca de las actitudes de directores, maestros y padres de familia de
nifios que asisten a escuelas regulares, para obtener las actitudes que proyectan
estos a las personas con pardlisis cerebral, saber que piensan de ellas, que sa-
ben de esta lesién y como actuan ante estas personas,

Tanto 1as personas que laboran en APAC, como los profesionistas, consideran que
los directores y maestros de las escuelas regulares no tienen suficiente infor--
macifn acerca de lo que es la parflisis cerebral, ni de como es una persona con
esta lesibn, ni lo que puede llegar a realizar y por ello las rechazan.

En el aspecto laboral, habrf persocnas gue segln su parilisis cerebral, serd el -
trabajo que puedan emprender y tal vez habri personas que por ejemplo tengan cua
driplejia y algln trastorno agregado, como el autismo, y serf muy diffcil que --
lleguen a trabajar; pero quienes pueden y quieren hacerlo ;porque no darles la -
oportunidad de desarrollarse en un empleo?, los muchachos entrevistados desean
poder llegar a trabajar, la mayoria en un trabajo relacionado a 1a carrera que -

puedan ejercer, pero saben de antemano que esto serd dificil y se conforman con
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un trabajo cualquiera donde les den 1a oportunidad de demostrar que al igual -
que cualquier persona ellos también pueden desenvolverse en un trabajo. Pero
¢c6mo les van a abrir 1as puertas en los distintos empleos que existen si no -
saben las demfs personas, que una persona con parilisis cerebral es igual que
cualquier otra?, y que no es justo que por sus limitaciones fisicas en umos --
mAs severas en otros menos, no se les permita demostrar lo que saben y pueden
hacer.

Los padres de familia también influyen en la decisi6n de sus hijos para traba--
jar, porque vuelve a surgir en ellos el miedo de como podrin desenvolverse en -
el trabajo, si podrin con este y como los tratarfin en &1, este mismo miedo hace
en sus hijos que desistan de algunas ideas, con las que los padres no estin de
acuerdo, aqui se vuelve a ver, que si empezando por la familia, se les limita -
en sus capacidades f{sicas y/o mentales, ;qué podemos esperar de otras personas
ajenas al problema?.

El aspecto laboral, también podria ser otro punto para investigar, y asi conocer
cuales son las actitudes de algunas personas que tienen a su cargo fébricas, em-
presas, tiendas, erstaurantes, etc., ¥ si consideran que una'persona con parili-
sis cerebral pueda o no ingresar a estos, tambin si conocen lo que es esta le--
sibn y si tienen idea de 10 que una persona con parflisis cerebral pueda llegar
a emprender y lograr.

De acuerdo al tipo de parflisis cerebral de las personas que la padecen y a los

intereses de los muchachos, se sugieren los siguientes trabajos:

- Las personas con monoplejia, son las que mis posibilidades tendrin para empren
der cualquier trabajo com(n.
- las personas con diplejia, pueden trabajar en fibricas, industrias, de contado-

tes y en cafeterfas.
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Las personas con hemiplejia, pueden trabajar como educadores, en trabajos --

administrativos o en comercios.

- Las personas con triplejia, pueden llegar a emprender trabajos como psicdlogos,
traductores de idiomas, en habilidades manuales o como asesores.

- Las personas con cuadriplejia, pueden llegar a trabajar siempre ¥ cuando no ten

gan un trastorno agregado, ¥ con asesorfa y ayuda de otra persona, en asesores

en un trabajo, escritores de 1ibros (usando miquina de escribir), o dandc ideas

para desempefiar mejor un trabajo.

Después de realizar este cuadro, nos podemos preguntar, pero, (qué tan reales y -
verdaderas son las oportunidades para que un j6ven pueda emprender algfm trabajo
en la actualidad?, es por ello que de acuerdo al panorama observado se sugiere --
investigar mis acerca de este punto con las personas aicnas al problema de 12 pa-
rilisis cerebral en nuestro pais.

Muchas personas en nuestra sociedad tienen una manera de pensar mu) errada, no -
tan ficil dan la oportunidad de trabajar a las personas con parilisis cerebral o
con alguna otra atipicidad, por l1a imagen que pueden ofrecer de la compaiifa, que
por tener limitaciones fisicas no podrd rendir en un trabajo, porque no creen --
que sean capaces de ser independientes y hacer las cosas por si s6los, etc.

Por esto serfa conveniente analizar a las personas que no tienen que ver con el
problema de 1a parilisis cerebral, ¢qué piensan de una persona con esta lesién?,
iqué saben de la parflisis cerebral?, etc., para trabajar las actitudes de las -
personas ajenas a este problema, pues as{ como son de importantes las personas -
que atienden, enseflan, educan y rehabilitan a las que tienen pardlisis cerebral,
tambi&n 1o son las qt;e forman parte de nuestra sociedad, pues de ellas también -

depende el que una persona con parilisis cerebral se integre a 1a sociedad,

Hoy en dfa, es mis difundida la pardlisis cerebral y también una de las institu-



ciones donde rehabilitan a estas personas, como 1o ¢s APAC; pero al parecer por -
las entrevistas, esta informacifn, no es del todo conocida por la mayoria de las

personas, han oido hablar de APAC o de la par&lisis cercbral, pero no saben lo -
que es, ni como es wuma persona con &sta lesibn; tanto los padres de familia, como
1a directora, maestros, auxiliares, terapistas de APAC, los profesionistas y las

personas con pardlisis cerebral, consideran que esto se debe a la deficiente - -
informacién acerca de ésta lesifn, y si las personas lo llegan a saber es hasta -
que se enfrentan con un caso en la familia, con algfm periente o amistad. Llas -
personas entrevistadas consideran que la actitud de 1as personas ajenas 3l probig
ma de la parilisis cerebral son las siguientes:

- Los padres de familia consideran que las personas tienen una actitud de: listi-
ma, curiosidad, compasién, morbosidad y verglienza.

- A consideraciln de la directora del programa de adultos en APAC, las actitudes

son de: rechazo y morbosidad.

- Los maestros, terapistas y auxiliares de APAC, consideran que las actitudes son
de: indiferencia, rechazo, despreocupacién, desinterés, verguenza y miedo.

- Los j6venes con pardlisis cerebral, quienes reciben y sienten directamente, las
actitudes de las personas, consideran £stas son de: rechazo, los ven como a persg
nas raras, actitudes de 185tima, miedo y burla.

- A consideracibn de los profesionistas, las actitudes son de: indiferencia, - -
menosprecio, compasidn, rechazo y critica.

Se deberia empezar a difundir alm mfs la pardlisis cerebral, iniciando por los --
padres de fanilia, ya que las entrevistas aplicadas se observd la escasa informa-
cifn que poseen; ademis icSmo se puede pretender que sean aceptadas las personas

con &sta lesibn en nuestra sociedad, si no los aceptan y los menasprecizn en su -

propia familia?, incluso hubo muchachos quienes dicen ya se han acostunbrado a -
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que 1os vean raro y al rechazo de las personas, pero ;porque se deben conformar
en recibir estas actitudes?, ellns tamhién son personas come tcdes nesotros, -
quienes también tienen sentimientos y por lo tanto estas actitudes negativas --
les afectan como a cualquier otra persona, ademSs las personas con parflisis ce-
rebral llegan a tener mis valor en sus sentimientos porque son mis sinceras, mis
carifiosas, mis sensibles y comprensibles, tienen sentimientos tan nobles que no
pueden llegar a odiar, ni a dejar de querer a alguien. Son personas de admirar-
se ya que en ocasiones no nos fijamos que a pesar de sus limitaciones fisicas --
ellas hacen todo lo posible por desenvolverse y hacer lo que cualquiera hace, em
pezando por actividndes como vestirse, bafiarse, comer, asistir a una escuela, --
trasladarse de un lugar a otro, poder y querer desempefiar un trabajo; cosas que
en la vida de cualquier persona son de rutina, muy nommales, ficiles de realizar,
pero que para una persona con esta lesi6n tal vez signifique el doble de esfuerzo
que para otra, y sin embargo lo intentan y lo logran, se proponen metas por ejem-
plo de poder llegar a caminar y lo llegan a hacer, ellas se tienen que preocupar
tanto de su rehabilitaci6n personal como de alcanzar lo que todas las personas -
en trabajo, escuela y matrimonio, lo cual significarfa un gran triunfo y satis--
faccibn; es por ello que son dignas también de atencifn, respeto y consideracibn
como cualquier ser humano.

De manera personal invito a todas aquellas personas que lleguen a leer esta inves
tigacitn y no estén en contacto con quienes tienen parflisis cerebral, el dia --
quevllegUen a tratar a alguien con esta lesifn, se acerquen a ella como lo harfan
con cualquier perscna, les den la oportunidad de demostrar lo que ellas saben y -
si esta a su alcance darles la mano y ayudarlas en 1o que puedan,

Y a los maestros, terapistas y profesionistas en general que atienden a nifios --

con parfilisis cerebral u otra atipicidad, tengan mAs relacifn con los padres de
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B familia, para ayudarlos a enfrentar mis su problema, darles a conocer 1¢ uue ==
puede ir logrando su nifio por sI sélo y a quienes rechacen a su nifio, hacerles
ver que tienen un ser muy especial y valioso en su familia.

Y al pedagogo se le invita a participar en el drea de educacién especial,propor
cionindo nuevas técnicas de estudio que dyuden a los nifios no s6lo con pardlisis
cerebral sino con cualquier otra atipicidad, a aprender su escolaridad de una -
forma accesible y adecuada, seglmn las posibilidades en cada caso. Asf como se
podrian orientar y ayudar a padres de familia con algunos programas para su ==
mejor tratamiento, educacifn y rehabilitacibn de su nifio. .
También puede proponer y adecuar planes de estudio en Instituciones de Educa--
ci6n Especial, para manejo de.maestrcs de grupo y terapistas. Es decif crear,-
innovar y participar en la educaciﬁnvde nifios que en un futuro necesitarfn va-
lerse por s mismos (segln sus posibilidades), socializarse con los demis e in-
tegrarse 2 la sociedad, para lo cual necesitard de solidas bases para poder- sa-

lir adelante y las cuales un pedagogo puede proporcionar.
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FAMILIA

MADRE PADRE EDAD No. H1JOS

& Qué actitud tomaron (padre-madre) cuando supieron que su nifio tenfa pars-
1isis cerebral ? :

¢ Qué piensa 1z familia de tener um miembro de su familia con parilisis --
cerebral ?

¢ Qué planes tenfa antes de saber que el pequefio(a) tenfa pardlisis cerebral?

¢ Qué actitud tomaron el resto de los parientes (hijos, tios,abuelos, etc.)?

¢ Qué informacibn tienen acerca de lo que es la parélisié cerebral ?

i Como es 1a relacibn entre 1la familia (hermanos, papd y mami) con el nifio?

i Cémo se llevan los tios, primos, abuelos, con el nifio(a) ?

¢ Cémo se lleva Ud. con sus vecinos y amigos ?

¢ Quién colabora mfis en las actividades de rehabilitacifn del nifio ?
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10,- ¢ Cufl es la relacibn entre padre y madre, para sacar adelante al nifio?

11.- ¢ Se ha preguntado Ud. que es lo que mis le gustaria hacer a su nifio?

12,- ¢ Cuando su nifio tienen conductas negativas, como reaccionan los miembros de
la familia, frente a estas?

13.- ¢ Quién ensefla a comportarse al nifio?

14.- ¢ Quién sale de paseo con €17

15.- ¢ Han existido problemas familiares a causa de tener un nifio con pardlisis -
cerebrai?

16.- . Qué espera en cuanto al futuro del nifo?

17.- ¢ Qué piensa de que su nifio(a) asista a wna escuela repular?

18.- ¢ A qué problemas se enfrentarfa, posiblemente al incorporar a su nifio a wna
escuela regular?

19.- ¢ Qué posibilidades puede tener un nifio con parflisis cerebral, de entrar al
campo de trabajo?

20.- ; Qué tipo de trababjo le gustarfa que pudiera emp.render su.hijo(a), de - -
acuerdo a sus posibilidades?

21,- ¢ Comé lo tratan a Ud. y a su hijo(a), las personas en lugares a los que van,
(tiendas camerciales, al parque, si utiliza medios de transporte,.cuando van
por la calle, etc.) ?
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22,

23.-

24~

5.~

. Qué piensa de 1a actitud de las personas en general hacia un sujeto con
parflisis cerebral en la acrualidad ?

i Cree que puede llegar su nifio{a) a ser independiente, en un futuro? y - -
porqué?

¢ Hay algo que quisiera hacer por su nifio, ¥ atn no 1o ha hecho?

i Qué les gustarfa decirles s las personas que rechazan a um nifio(a) con - -
parllisis cercbral ?
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PERSONA = CON . PARALISIS CEREE.RAL

NOMBRE EDAD .

1.~ ¢ Te gusta venir a ésta escuela ? y por qué

2.- ¢ Quién te trae a la escuela ?

3.- ¢ Como te 1llevas con tus compafieros ?

4.- ¢ Quign es tu mejor amigo o amiga ?

5.- ¢ Céme son tus maestros contigo ? S A T

6.- ¢ Qué es 1o que mis te gusta hacer ?

7.- ¢ Qué te gustarfa estudiar ?

8.- i Quién te ayuda en casa a Tealizar tus tareas o ejercicios 7

9.- i En donde te gustaria trabajar ?

10.-¢ Te gusta estar en tu casa ? y porque

11.-¢ Quién te cuida y se preocupa mis por tf ?

12,-; C6me te tratan en tu casa 7

13.-i Cémo te llevas con tus papis ?

14.-; Como te llevas con tus hermanos ?
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15.-; Sientes que eres comprendido por tu familia ? y porqué - =

16.-¢ A quién quieres mis en tu casa ? y porqué

17.-i A quién no quieres en tu casa ? y porqué

18.-i Hay alpo que te preocupe ?

19.~¢ Como te llevas con tus tfos ?

20.-; C6mo te 1llevas con tus vecinos ?

21.~; Chmo te tratan las personas a los lugares a 10S que vas 7

[

22.-; Sientes que eres comprendide por las demis personas que te rodean 7

23.~; Cufiles son tus mayores suefios y anhelos para el futuro ?

24.~¢ Qué te gustaria decirles o explicarles a las personas que te rechazan ? ___

25.-; Te gustaria decirles o pedirles algo en especial a tu familia ?

26.-¢ Qué significa para £} tener parfilisis cerebral 7
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DIRECTORA DE "APAC

NOMERE ESTUDIOS DE:

1.- ¢ Hace cudnto tiempo que es directora de APAC ?

2.~ ¢ Porqué trabaja en &sta Institucion?

3.- ¢ Qué responsabilidad trae el ocupar su puesto?

4.~ . Qué piensa de las familias que tiepen um nific con pardlisis cerebral?

5.- ¢ los padres de un nifio con pardlisis cerebrzl, acuden a pedir informaciGn u
opinicnes cen Ud. 7 como cufles

6,- ¢ Qué piensa de 1a preparaciSn de los maestros, terapistas y auxiliares de -
APAC 7

7.- ¢ Cuil es la relacin que existe entre directora y maestros de APAC ?

8.~ ¢ Cuil es la relacidn que existe entre directora y los padres de familia en -
APAC ?

9.- ¢ Cufiles cree Ud. que son los principales problemas a los que se enfrentan -
los padres de familia, con un nifio con parilisis cerebral?

10.-¢ Cufiles cree Ud. que son los principales problemas a los que se enfrentan las
personas con pardlisis cerebral ?

11.-; Cufl era su poblacién hace un afio y cufl es actuaimente ?
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12.-{ Hay mis nifios o nifias con par4lisis cerebral, y a que se debe?

13.-¢ Cree Ud. que los padres con un nifio{a) con parilisis cerebral, tenga la --
suficiente informacién de 1a par4dlisis cerebral y de como ayudar a su - - -
nifo{a) ?

14.-; Cuando se da el caso, a que problemas se enfrentan al querer incorporar a
wn nifio(a) con pardlisis cerebral a una escuela regular ?

15. -, Qué piensa, de que un nifio(a) con parilisis cerebral tenpa la oportunidad
de incorporarse o uma escuela regular?

16.-¢ Qué posibilidades tiene un nifio con parélisis cerebral, de incorporarse al
campo de trabajo 7

17.-i A que problemas se enfrentan al querer incorporarse al campo de trabajo? _

18.-¢ De que manera actfia la instituci6n para ayudar en &ste aspecto?

19.-¢  Qué porcentaje y que tipo de nifios pueden rehabilitarse, para ayudarlos a
ser 1o mfis independicnte posibles en la sociedad?

20.-¢ Cuil piensa que es 1a actitud predominante en la sociedad en general, hacia
ua persona con parilisis cerebral en 1a actualidad ?

21.-¢ Porqué cree Ud. que se da el rechazo de algunas personas, hacia otra con -
parilisis cercbral ?
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22.-; Qué opina y piensa de otras Instituciones, Clinicas o Escuelas de Educacibn
Especial 7 -

23.-; Qué piensa hacer en un futuro como Directora de APAC ?

24.-; En que lugares han tenido la oportunidad de desenvolverse en el campo de  --
trabajo ?

25.-; Qué les dirfa Ud. o explicarfia a las personas que rechazan, a las que tienen
parilisis cerebral ? :
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WALSTRDS, CANILIARES | DE. APAC. -

OCPACION
{hADb

*CON. ESTUDIOS DE: -

1.+ ¢ Por qub eligi6 6sta Irlxsti’tqcidr‘l pata trabajar y que piensa de ella?

2.- i Cuil es su relaci6n con la diTectora del programa?

3.- { Cufinto tiempo tiene en APAC?

4.- ¢ (uE piensa de 1a parflisis cerebral?

5.- 4 Qué piensa de la probleomitica que existe en las familias al tener un nifio(a)
con parfilisis cercbral?

6.- ¢ Culil es su relacifn con los padres de familia?

7.~ i Cufll es su actitud hacia los nifios con parilisis cerebral?

8.- { Qué piensa de que un nifio con pariilisis cerebral tenga la oportunidad de ---
incorporarse a uma escuela regular?

9.- ¢ Cuiiles son los problemas de conducta que se presentan en un grupo ?

10.-¢ Qu€ habilidades desempefian con mis facilidad ?
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11.-2 Qué habilidades se les dificultan mis?

12.-; Qué preparacibn o formaci6n tienen para atender a nifios con parllisis - -
cerebral?

13.-; Qué tanta orientacidn y conocimiento tienen los padres, acerca de lo que es
1a parslisis cerebral ?

14.-; Qué tanta informacibn cree que tengan las personas que no tienen éste pro-
blema, en nuestra sociedad ?

15.-; Se 1leva algln método en especial para la rehabilitaci6n de &stos nifios ? -
cuil, expliguelo

16.-; Qué piensa de que un nifioc con parilisis cerebral, pueda llegar a ser inde--
pendiente en la sociedad 7 :

17.~¢ Qué piensa de 1a actitud de la sociedad en general, hacia uma persona con -
parilisis cerebral en la actualidad ?

18,-¢ A qué problema se enfrentan al querer incorporar a una persona con parilisis
cerebral, al campo de trabajo ?

19.~; Qué tipo de nifios puede llegar a trabajar y ser independiente ?

20.~; Qué lugares propondrian para que estas personas se desenvuelvan en el campo
de trabajo 7

21.~; Porqué cree que se da el rechazo de algunas personas, hacia otra con pari--
lisis cerebral ?

22.-; Cuiles cree que son los principales problemas a 1os que se enfrenta uma per-
sana con parilisis cerebral en 1a sociedad ?
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23,-; Qué les dirfa a las personas que rechazan a las que tienen parédlisis cere--
bral ?

24.~; Cufiles son los principales problemas a los que se enfrentan los padres con
un nifio(a) con parilisis cerebral en la sociedad ?

25,-¢ Qué opina de otras Instituciones o escuelas de educaci6n especial en - - -
México ?

-4 -



PROFESIONISTAS QUE TENGAN QUE VER CON 1A
EDUCACION ESPECIAL

OCUPACION CON ESTUDIOS DE:

t

¢ Qué piensa de la educacitn especial en México ?

¢ Porqué se dedica Ud. a 1a educacién especial ?

¢ Qué porcentaje aproximadamente hay actualmente de nifios con pardlisis cere
bral ?

& Qué tipo de nifios van a terapia y cuil es el cupo limite ?

¢ Qué piensa de las familias que tienen un nifio con par4dlisis cerebral ?

& Cufiles son las actitudes de 1os padres de familia hacia su nifio atipico ?

& Cufiles cree Ud. que son los principales problemas a los que se enfrenta --
una persona con parfilisis cerebral ?

¢ Cullles cree Ud. que son los principales problemas a los que se enfrentan -
los padres de un nifio(a) con paralisis cerebral ?

¢ Qué piensa Ud. de que un nifio{a) con parilisis cerebral se incorpore a una
escuela regular ?
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10.-¢ En este lugar se ayuda de alguna forma a que los nifios se incorporen a una
escuela regular ? si es asf, a qué problemas se han tenido que enfrentar?

11.-¢ Qué oportunidades hay de que un nific con parilisis cerebral entre al campo
laboral ?

12,-¢ Qué lugares propondria para que trabajaran las personas con pardlisis cere-
bral ?

13.-¢ Qué oportunidades cree Ud. que hay dentzo de nuestra scciedad para un nifio
{a) con pardlisis cerebral ?

14.-; Cree Ud. que este tipo de personas, puedan ser independientes en la socie--
dad?

15.-¢ Qué sexo predomina en 1a parilisis cerebral, y a qué se debe ?

16.-; Cufil piensa que es la actitud de la sociedad en general hacia las personas
con pardlisis cerebral ?

17.-¢ Cufil es su opinién ante estas actitudes ?

18.-¢ Porqué cree Ud. que se da el rechazo de algunas personas, hacia otras con
parflisis cerebral ?

19.-; Quf picnsa Ud. de una Instituci6n como lo es APAC ?

20.-; Qué piensa de la preparacién de los maestros, terapistas y auxiliares en --
educaci6n especial ?

21.-¢ Cuiil es 1a relaci6n de existe entre Ud. y los padres de familia ?
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22.-; Qué piensa Ud. de otras Instituciones, Clinicas o Escuelas de educacifn -
especial ?

23.-; Cuil cree Ud. que es el futuro de un nifio(a) con parilisis cerebral en --
nuestra sociedad ?
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