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INTRODUCCION

La Paralisis Cerebral, como manifestacién clinica de un dafio cerebral en el
movimiento seguramente se ha presentado desde que el hombre existe, sin
embargo su estudio metddico se ha visto desarrollado en el ultimo siglo, siendo en
1889 cuando Sir William Osler introduce el término Paralisis Cerebral (Para
conocer APAC 2003).

Desde entonces y a lo largo del devenir historico, el concepto de Pardlisis
Cerebral ha estado en constante cambio debido a las investigaciones y nuevos
descubrimientos, de tal modo se tiene que para Garcia (1999), la Paralisis
Cerebral (PC) es un conjunto de sindromes o estados patologicos, secundarios a
una lesion cerebral motivada por factores de riesgo de variada localizacion
cerebral, sin tendencia evolutiva, que se traducen por trastornos de la motricidad y
su funcién; pudiendo afadirse ademas trastornos en otras esferas como la

inteligencia, el lenguaje, la conducta o deficiencias sensoriales.

Todas estas dificultades que puede presentar una persona con Paralisis
Cerebral hacen que se vea afectada su calidad de vida, y con ella, la de toda la
familia, pues esta Ultima no puede permanecer inmune ante todos los cambios que
surgiran en el transcurso de sus vidas ya que se veran afectados emocional y

econdmicamente por su presencia.

En este sentido, ¢Es necesario que los padres de familia reciban
orientacion en este, su proceso de duelo para que logren aceptar a su hijo con
Paralisis Cerebral? Esta interrogante surge debido a que la aceptacion es un
proceso que requiere tiempo y esfuerzo para superar poco a poco sus distintas
etapas ya que el diagnéstico de discapacidad en un hijo es uno de los impactos
psicolégicos mas dificiles de manejar (Los hijos discapacitados 1999). Ademas,

es de vital importancia asumir el proceso que requiere la aceptacion de esa



realidad en pro de las necesidades especiales del nifio, de su educacion y por la

salud psicolégica y social de los padres y de toda la familia.

Desafortunadamente, la mayoria de los padres trataran de hacer un ajuste
que reduzca su pena, pero a costa de distorsionar la relacion con su hijo y con el
resto de la familia, pues como ya se mencion0, su llegada provocara un sin fin de
reacciones en cada uno de los miembros del sistema familiar, pudiéndose desatar
procesos de desvinculacion familiar, que dan lugar al término del proceso de
rehabilitacion y de la familia misma, ya que segun Griesbach (1999), la familia es
una unidad en la que sus miembros se ven influenciados mutuamente y cada uno

de ellos juega un papel importante interactuando con los demas.

Como ya se mencion0, la aceptacion es un proceso que requiere tiempo y
desafortunadamente, en algunas ocasiones suele pasar un periodo prolongado
desde que el diagnéstico confirma la presencia de Paralisis Cerebral hasta que se
inicia el proceso de rehabilitacion del nifio. Esto suele suceder porque durante este
tiempo, los padres atraviesan por una etapa critica, en la que se presentan una
variedad de emociones y sentimientos que en el mejor de los casos culminaran en
la aceptacion, siendo lo ideal que éstas relaciones sigan siendo emocional y

psicolégicamente normales y sanas.

Este diagndstico es tan doloroso porque ningun padre desea tener un hijo
con Paralisis Cerebral. Todos desean hijos sanos, bonitos e inteligentes; hijos de

los cuales se puedan sentir orgullosos.

Por otra parte, es bien sabido que el nacimiento de un hijo es la culminacion
de uno de los procesos mas maravillosos de la naturaleza: lleno de amor, de
esperanza y también de aprehension. A su llegada los padres viven una mezcla de
sensaciones: orgullo, bienestar, trascendencia, complacencia, creacién. Es cumplir
una etapa de la vida. Es una responsabilidad inmensa hacia el bebé y hacia ellos

mismos.



Pero ¢Qué pasa cuando el bebé ha nacido con “problemas” o con ciertas
limitaciones? Entonces los padres no descansan y sus actitudes y perspectivas
cambian radicalmente pensando en la Paralisis Cerebral. Es el lado oscuro de las
ilusiones (Villasefior, 2002), sobretodo, en una cultura como la nuestra, donde los
hijos son sindnimos de trascendencia y una afirmacion de los padres y buscan
compensar a traves de ellos sus frustraciones. Por ello, la llegada de un hijo con
Paralisis Cerebral genera una reaccion de duelo; se debe llorar todas las
expectativas puestas en €l para poder valorar y amar al hijo que si se tiene,

dejando a un lado al anhelado (Carvajal, 1999).

En este proceso de aceptacion de la realidad, todos los miembros del
sistema familiar se ven implicados, cada uno de ellos tendra una reaccién acorde
a su personalidad y cada reaccion provocara otra en los diferentes miembros ya
que, por un lado, segin Umbarger (1983, citado en Avilés 1998), la familia es un
conjunto organizado e interdependiente de unidades que se mantienen en
interaccion; y por el otro, segun Satir (1991), un sistema consta de varias partes
individuales y cada una de ellas es fundamental, tiene relacion con las otras partes
para alcanzar un cierto resultado y ademas cada uno actda como estimulo para
las otras partes. El sistema tiene un orden y una secuencia, la cual estara
determinada por las acciones, respuestas e interacciones entre las partes. Esta
interaccion constante determina como se manifestara el sistema. Los sistemas
tienden hacia el equilibrio y en funcion de su consecucién realizan ajustes

constantes (Padron, 2002).

En este sentido, se tiene que un sistema familiar segun Gémez de Ledn
(1983, citado en Quiroz, 2001) es un conjunto de elementos o componentes,
relacionados directa o indirectamente, de tal forma que cada componente esta
relacionado con los demas de una manera mas o menos estable durante un
periodo de tiempo. Asi que los elementos del sistema familiar son las personas,

gue ocupan posiciones o lugares determinados en una estructura social en la cual
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existe una serie de interacciones y posiciones y esto hace que exista un nimero

determinado de roles.

Afortunadamente hay muchos padres que aceptan esta realidad y hacen
todo lo posible porque su hijo alcance el desarrollo méaximo de que sea capaz. Su
actitud es realista, pues no esperan milagros y evitan tormentos indtiles e intentos
desesperados de transformaciones imposibles. Asi crean en torno a su hijo un
ambiente favorable a la accién educativa, y con ello un ambiente favorable para
todo el sistema familiar. Incluso, segun el Dr. Ehrilch (1993) algunos padres dicen
haber obtenido una mayor unidad familiar como resultado de un problema en
comun (como lo es el diagnéstico de Pardlisis Cerebral en un hijo) y otros segun

él, se hacen mas sensibles ante los problemas ajenos.

Sin embargo, este tipo de respuestas positivas tanto para el hijo con
Paralisis Cerebral como para todo el sistema familiar, no son casuales ni
espontaneos, sino que los padres, cada uno a su propio ritmo, atravesara por una
serie de etapas criticas, que son por las que pasa cualquier ser humano ante una
situacion inesperada, ya sea la muerte de un ser querido, un divorcio, un
abandono, una enfermedad o una discapacidad. Es por ello, que el presente
trabajo tiene la finalidad de proponer un programa educativo mediante el cual los
padres de familia comprendan la importancia de aceptar a su hijo con Pardlisis

Cerebral y con ello favorezcan su proceso educativo.

Cabe mencionar que el programa educativo esta conformado por una
seleccion de los temas expuestos a lo largo de los capitulos, mismos que estan

estructurados de la siguiente manera:
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En el primer capitulo se hace una revision de los conceptos generales a
cerca de la Paralisis Cerebral: (Qué es?, ¢ Cudles son sus causas?, ¢Cuales son
sus caracteristicas principales?, ¢Cuales son los diferentes tipos de Paralisis

Cerebral? asi como ¢ Cudles son las dificultades que trae consigo?.

En el segundo capitulo y para ampliar la informacion a cerca de la
Paralisis Cerebral, se mencionaran las caracteristicas del desarrollo psicomotor
tanto en un nifio normal como en un nifio con Paralisis Cerebral de los 0 a los 12
meses de edad; asi como las generalidades del Sistema Nervioso y de como este
va madurando motivando primero que el recién nacido presente movimientos de
tipo automatico que no puede controlar y que persisten durante los primeros
meses hasta su extincion completa necesaria para el desarrollo de la motricidad
voluntaria, que se presenta en un orden masivo especifica, es decir de los
musculos grandes del cuerpo a los muasculos pequefios, dando lugar a una

coordinacion gruesa a fina.

En el tercer capitulo se hace referencia al proceso de duelo que tendra lugar a
partir de que los padres son enterados del diagnostico de Pardlisis Cerebral de su
hijo y de como afrontan la pérdida del hijo normal que se habia deseado para
aceptar al hijo real que tienen y que no cumple con las expectativas que se habian
creado respecto a él.

Finalmente, en el cuarto capitulo se presenta todo lo referente a la planeacion
del programa educativo: las caracteristicas de su desarrollo, descripcion de la
poblacion, del lugar; cartas descriptivas y descripcion de las actividades grupales
sugeridas. Cabe mencionar que todo ello puede ajustase a las caracteristicas y

necesidades de la institucion en la que se realice.
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CAPITULO 1
¢ QUE ES LA PARALISIS CEREBRAL?

1.1 ANTECEDENTES HISTORICOS DE LA DISCAPACIDAD.

La discapacidad se ha abordado desde diferentes posturas a lo largo de la
historia. Es sabido por ejemplo, que los hombres primitivos tenian una
determinada inquietud por las alteraciones fisicas que observaban en los
miembros de su comunidad, ya que se han encontrado huesos con sefales de
intervenciones quirdrgicas. Esto significa que ya desde épocas remotas y sin
contar aun con los medios cientificos y tecnoldgicos que les permitieran dar
respuestas veridicas y confiables a las particularidades que observaban entre sus
miembros, ya estaba presente en ellos la incertidumbre ante las alteraciones que

fisicamente presentaban.

Por otra parte, también se sabe de practicas en las que se les daba muerte
a las personas con alguna discapacidad ya que no congeniaban con su ideal de
persona. Este ideal ha estado en constante cambio a lo largo de la historia del ser
humano, asi como el concepto en el que se incluye a las personas con
discapacidad, segun la época, la cultura e incluso el tipo de discapacidad que esté
presente. Asi, el trato que se les ha dado, muestra contrastes que van desde el
creer gue son personas con dones magicos, hasta ser rechazados y perseguidos
por considerarlos portadores de espiritus malignos. Con relacion al lugar que han
ocupado en la sociedad las personas con alguna discapacidad a lo largo de su
transcurrir, Glarp (1991, cit. en Topete, 2003), describe los siguientes periodos

para su abordaje historico:

» Prehistoria. A las personas con discapacidad se les dejaba morir o se

les mataba por considerar que tenian un espiritu maligno; ademas, eran
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intervenidos con fines curativos, por curiosidad o sencillamente eran

socialmente excluidos del grupo al que pertenecian.

Edad Media. La discapacidad era considerada como un castigo de Dios
y por lo tanto las personas que la tenian vivian perseguidas. Este
pensamiento en la sociedad los orillaba a no responsabilizarse de
ellos. Aunque por otra parte, no eran permitidas las mutilaciones o

muerte de animales vivos para su investigacion.

Renacimiento. La sociedad inicia a responsabilizarse de las personas
con discapacidad. En Inglaterra por ejemplo, fueron incluidas en la ley
de los pobres. Por otra parte, en Espafia a las personas discapacitadas
por guerra se les proporcionaron protesis, aparatos ortopedicos y pago
de salario. En ésta época se crearon las primeras instituciones para

sordos, ciegos y personas con discapacidad intelectual.

Siglo XVIII. Las personas con limitaciones empezaron a ser vistas como
responsabilidad publica y se cre6 una concepcion racional para las

personas con discapacidad.

Siglo XIX. Inicia el estudio sobre las causas de la discapacidad. El
aislamiento y la reclusibn eran comunes para las personas con
discapacidad. Se empieza a hablar de manera cientifica sobre la
discapacidad intelectual con Esquilo; surge un enfoque asistencial y de
institucion; aparecen avances en el area médica, aunque coexisten

ideas de rechazo hacia las personas con discapacidad.

Siglo XX. Avance de la medicina y concientizacion de la sociedad con
relacién a las personas con discapacidad, por lo que empieza a haber

un cambio de actitud hacia ellas.
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= Epoca Contemporanea. Gana credibilidad el concepto de integracion;
los medios de comunicacién le dan un caracter serio a las personas con
discapacidad considerandolo un problema politico-social. Las personas
con discapacidad tienen acceso a los diferentes servicios igual que la

comunidad en general, ademas adquieren derechos y obligaciones.

Con lo anterior podemos percatarnos que a lo largo del devenir histérico se
han tenido en diversos conceptos a las personas con discapacidad y ello repercute
directamente en el trato que se les da y en el lugar que ocupan dentro de la
sociedad, asi como que hace ésta Ultima por cubrir sus necesidades y brindarle la
infraestructura necesaria para cumplir con ello. Ademas, nuestra forma de
relacionarnos con las personas con discapacidad esta influida, por ejemplo, por
nuestras experiencias pasadas en este tipo de relaciones y por la forma en que
nosotros mismos definimos la discapacidad, pues segun Barton (1998), nuestras
definiciones son fundamentales porque pueden formar parte de supuestos y
practicas discriminadoras de la discapacidad e incluso legitimarlos, de tal modo
gue las personas con discapacidad han sido receptoras de una variedad de
respuestas ofensivas por parte de la sociedad en general. Entre este tipo de
respuestas encontramos el horror, el miedo, la ansiedad, la hostilidad, la

desconfianza, la lastima, la proteccién exagerada y el paternalismo.

Si bien es cierto que cada uno de nosotros tiene su propio concepto de la
discapacidad, y que este puede estar dado porque estudiamos una carrera a fin a
ella, porque tenemos un familiar con alguna discapacidad, porque en algun
momento de nuestra vida coincidimos en espacio y tiempo con alguno de ellos,
porque los vemos en la television, porque forman parte de nuestra cotidianidad; en
fin, debe haber una definicion cientifica que oriente nuestra actitud, la confirme e

incluso la rechace.
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Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la discapacidad se
define como toda restriccion, limitacion o ausencia de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser
humano, afectando, por tanto el desenvolvimiento de la persona para aquellas
habilidades indispensables en la vida cotidiana (cit. en Valdez, 1988). Segun esta
definicién, las personas con discapacidad ven afectado el desarrollo normal de su
vida dia tras dia, independientemente del tipo de discapacidad de la que se trate.
Ademds, este desarrollo se ve afectado por la falta de preparacion que como
sociedad tenemos para hacer frente a las discapacidades, ya que, por un lado, las
personas con discapacidad no son capaces de integrarse socialmente dada su
condicion, y por el otro, la sociedad misma los margina o dada su carencia para

potenciar su capacidad provoca su automarginacion.

Asimismo, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ofrece una
clasificacion general de la discapacidad, basada en la definicion anterior. Dicha
clasificacion incluye discapacidades de la conducta, de la comunicacién, del
cuidado personal, de locomocion, de la disposicion del cuerpo, de destreza, de la
situacion, y de una determinada aptitud. Asi se tiene que, las discapacidades se

clasifican de la siguiente manera:
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Discapacidad

Fisica Sensorial Intelectual
Lesion Medular Cognitivo
Espina Bifida Visual Auditiva Condiciones
Paralisis Cerebral psiquiatricas
Amputacion /\ /\
Secuelas de
poliomielitis

Ciegos Débiles Sordos Hipoacusicos

Visuales

Tomado de Para Conocer APAC, 2003.
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Tomando como referencia la clasificacion anterior y de acuerdo a las cifras
estimadas por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), alrededor del diez por
ciento de la poblacion mundial sufre algun tipo de limitacion fisica o intelectual lo
suficientemente grave como para requerir ayudas y servicios especiales. Tomando
en cuenta que en México hay 91 millones de habitantes, se calcula que unos
nueve millones de personas ven afectada su calidad de vida por esta condicion.
Por otra parte, en el Distrito Federal, la Paralisis Cerebral es la discapacidad que
esta presente en la mayor parte de la poblacion que tiene alguna discapacidad;
esto es, del total de la poblacién, el 1.8% presenta algun tipo de discapacidad, y
de ésta, el 45.3% tiene discapacidad motriz (Xl Censo de Poblacion y Vivienda
2000).
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1.2  DEFINICION.

A lo largo del estudio cientifico de la Paralisis Cerebral, se han enunciado
diversas definiciones al respecto. A continuacion se sefalan diferentes
definiciones de acuerdo a lo que diversos autores consideran que es la Paralisis

Cerebral.

Bowley (2001), define a la Paralisis Cerebral como una alteracién del
movimiento y la postura que resulta por un dafio o lesiébn no progresiva Yy

permanente en un encéfalo inmaduro.

Por otra parte, Garcia (1999), se refiere a la Paralisis Cerebral como un
conjunto de sindromes o estados patoldgicos, secundarios a una lesién cerebral
antigua motivada por factores de riesgo de variada localizacion cerebral, sin
tendencia evolutiva, que se traducen por trastornos de la motricidad y su funcion;
pudiendo afiadirse ademas trastornos en otras esferas como la inteligencia, el
lenguaje, la conducta o deficiencias sensoriales, disfunciones bioeléctricas

cerebrales, etc.

Otos autores, como Eicher y Batshaw (1993), definen a la Paralisis Cerebral
como un trastorno persistente del movimiento y de la postura, causado por una
lesion no evolutiva del Sistema Nervioso Central (SNC) durante el periodo
temprano del desarrollo cerebral, limitado en general a los tres primeros afios de

vida.

Si se analizan estas definiciones, se puede observar que cada uno de los
autores aporta elementos importantes e indispensables para la comprension del
término Pardlisis Cerebral. En ellas se pueden encontrar diferencias como el
considerar a la Pardlisis Cerebral como un sindrome o como un trastorno; sin

embargo también hay ciertas similitudes, ya que las tres definiciones mencionan
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gue es un dafio cerebral no progresivo y que se traduce en dificultades de la

motricidad y de la postura.

La siguiente definicion integra los elementos en comun que presentan las

diferentes definiciones presentadas. Asi se tiene que:

La Pardlisis Cerebral es toda anormalidad de la funcion motora debido a un
defecto, lesién o enfermedad del Sistema Nervioso Central, contenido en la
cavidad craneana, no evolutiva, que ocurre en el periodo de desarrollo neuroldgico
temprano y que con frecuencia se asocia a diversos trastornos de la esfera

neuropsiquica, sensorial y/o del lenguaje (Topete, 2003).

De ésta definicion se puede concluir que la Paralisis Cerebral:

< No es una enfermedad.

« Es una lesién cerebral irreversible.

«» Es secundaria a una lesiéon cerebral.

+ Trae como consecuencia anormalidades de la postura y del movimiento.

+ Puede tener asociados defectos perceptuales, visuales, auditivos, del

lenguaje, discapacidad intelectual, convulsiones.

Ademas, Puyuelo (1996), agrega: Si bien por definicion la lesion que causa
la Paralisis Cerebral no es progresiva, sus manifestaciones clinicas pueden
cambiar con el transcurso del tiempo debido a la plasticidad del cerebro en
desarrollo. Plasticidad es la capacidad de reestructuracion funcional y estructural

del Sistema Nervioso Central tras una agresion.
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Lo anterior significa que algunas zonas del cerebro que no han sido
dafiadas pueden asumir parte de las funciones de las areas cerebrales
perjudicadas por la lesion. De aqui la importancia de iniciar la rehabilitaciéon del
nifio lo mas pronto posible una vez que ha sido diagnosticado con Pardlisis
Cerebral, ya que mejores y mayores pueden ser los logros obtenidos pues de lo
contrario y a medida que el nifilo aprende a moverse y desarrollar reacciones
posturales, lo va haciendo de manera anormal y éstas alteraciones a través de su
constante repeticion quedaran fijadas y reforzadas en el cerebro.
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1.3 CARACTERISTICAS

El término Paralisis Cerebral es la denominacién que actualmente se
emplea pues, segun Valdez (1988), es la que mejor expresa e identifica este
padecimiento ya que “paralisis” indica que se trata de una disminucién o pérdida
de las funciones motoras; y “cerebral” precisa la ubicacién de la lesién en uno de

los érganos del sistema nervioso central en la porcion encefélica.

Uno de los primeros nombres que se le designé fue Enfermedad de Little
debido a que fue el doctor William John Little su descubridor al encontrar relacion
entre los problemas del embarazo, el dafio cerebral organico y las alteraciones
motoras. Las investigaciones siguientes fueron aportadas por los doctores
Sigmund Freud y Sir Wiliam Osler. Finalmente, después de diferentes
denominaciones, el doctor Winthrop M. Phelps y colaboradores decidieron utilizar

términos mas exactos llamandola Parélisis Cerebral.

La Pardlisis Cerebral esta clasificada dentro de las discapacidades fisicas,
por lo que prioritariamente se observan problemas para controlar la postura y el
movimiento. Sin embargo, también se pueden tener asociados problemas de
discapacidad sensorial e intelectual, ademas de la fisica, ya que en la Paralisis
Cerebral se confunden los mensajes que van del cerebro a los musculos y/o la

informacion que va de ellos al cerebro.

Lo anterior sucede porque el funcionamiento o el desarrollo de una parte del
cerebro del nifio no es normal, de tal manera que las dificultades para controlar
los movimientos pueden ser minimas. Sin embargo, en otros casos, se tendran
dificultades para hablar, caminar, usar las manos, sentarse, comer, mantener el
equilibrio, en fin, para realizar la mayor parte de las tareas cotidianas ya que la
movilidad y el desplazamiento son condiciones humanas que intervienen
practicamente en toda la vida de relacion, desde el trabajo al ocio, pasando por las

actividades de independencia personal.
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El diagndstico de Paralisis Cerebral debe ser realizado por el médico y
confirmado por diversos especialistas, sin embargo, hay algunas caracteristicas
gue presentan estos nifios y que los padres deben considerar como sefales de
alarma. Algunas de ellas son respuestas primitivas de defensa o reflejos infantiles
primitivos que alrededor de los ocho meses de vida se suprimen por inhibicion
cerebral, sin embargo en la Paralisis Cerebral estos reflejos primitivos en lugar de

ser liberados se convierten en reflejos patoldgicos.

Algunas de estas caracteristicas son (Mi hijo tiene Paralisis Cerebral,
2002):

» Dificultad para la succién o la deglucion. Un dedo o pezdén que estimula

los labios de la boca del nifio es chupado o succionado.

» Manos cerradas o empufiadas. La excitacion o estimulacién de la palma
de la mano al colocar un dedo en ella produce la flexion y doblez de los
dedos cerrandose fuertemente la mano y envolviendo al estimulante. La
rigidez de los musculos en los nifios con Pardlisis Cerebral le impide

abrir sus manos y extender los brazos para asir los objetos.

» Brazos continuamente flexionados. En el desarrollo normal la extension
de los antebrazos a la altura de los codos, tiene como respuesta que

ambos antebrazos se flexionen y relajen rapidamente.

» Cabeza y tronco empujando fuertemente en extension. Lo cual es un
reflejo normal en respuesta a un sobresalto ocasionado por un ruido
agudo o fuerte. Sin embargo, esta respuesta debe ser momentanea y
no fija.

» Falta de control de la cabeza. Se debe recordar que para llegar a tener
control del cuerpo y lograr movimientos para caminar o correr, primero

se debe de controlar el movimiento de la cabeza y en los nifios con



23

Pardlisis Cerebral no se presenta ya sea por rigidez o flacidez de los

musculos del cuello.

» Dificultad para mantenerse sentado, aun cuando tenga edad para ello.
El lactante estando en posicion supina (boca arriba) es jalado para que
se siente para dar como respuesta la contraccion de los musculos del

cuello y de los hombros.

» Pies apoyados en punta. Cuando la planta del pie toca una superficie
plana, se deberia extender la rodilla y la cadera apoyandose el pie sobre

la superficie.

» Alteraciones del tono muscular que puede ser muy alto (hipertonia o

espasticidad) o muy bajo (hipotonia o flacidez)

La persistencia de los reflejos primitivos no necesariamente significa que el
nifio tiene Pardlisis Cerebral, sin embargo, mientras a mas temprana edad se
inicie la rehabilitacion del nifio una vez que ha sido diagnosticado con Pardalisis
Cerebral, mejores y mayores pueden ser los logros obtenidos ya que como se
menciond anteriormente las manifestaciones de estas lesiones pueden cambiar
notablemente con el tiempo debido a la plasticidad del cerebro durante su

desarrollo.

Por otra parte, es importante mencionar que las caracteristicas de un nifio
con Paralisis Cerebral seran diferentes en cada uno de ellos, pues esto dependera
de diversos factores como las estructuras nerviosas afectadas, el grado de
discapacidad, el tipo de pardlisis, la situacion ambiental en la que viven, la actitud
de los padres, entre otros; ademas en muchas ocasiones no se puede determinar
con precision el tipo de Paralisis Cerebral que tiene un nifio pues no se presenta
con sus caracteristicas en forma pura, sino que existen combinaciones de éstas

con predominio de uno de los componentes.
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Asi se tiene de manera sintética que las caracteristicas generales que
presentan los nifios con Pardlisis Cerebral son: retraso motor, presencia de

reflejos infantiles, trastornos posturales y /o deformidad fisica.
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1.4 ETIOLOGIA

Little (1862; cit. en Puyuelo, 1996) fue el primero en relacionar el trastorno
de tipo espastico, observado en un grupo de nifios, con las dificultades en el
trabajo del parto. Sin embargo, un estudio fundamental para el mejor conocimiento
de la etiologia de la Paralisis Cerebral encontré una cierta relacion entre ésta
tanto con el bajo peso como con la asfixia grave al nacimiento. No obstante, estos
dos aspectos no explican todos los casos, pues son mdltiples las causas que
pueden lesionar el cerebro en desarrollo y ocasionar Pardlisis Cerebral. Sin
embargo, la serie de alteraciones del Sistema Nervioso Central que ocasiona
Paralisis Cerebral puede ocurrir, en general, como consecuencia de un defecto del
desarrollo por fallo genético o como resultado de una lesién o traumatismo al

cerebro infantil.

Es importante mencionar que en su mayor parte, los casos de Pardlisis
Cerebral no son de origen genético; aunque, ciertos subtipos tienen mas
posibilidades de ser hereditarios, pues segun Gustavson y cols. (1969; cit. en
Puyuelo, 1996), el 33% de la Pardlisis Cerebral Ataxica puede heredarse como un
trastorno autosémico recesivo. Muchos otros casos son inexplicables, pero en
otros los factores causales son conocidos y entre los multiples factores que
pueden provocarla antes, durante o después del nacimiento se encuentran
(Garcia, 1999):

1.4.1 Antes del nacimiento. Aproximadamente el 30% de los casos tiene su

origen en alguno de los siguientes factores:

% Retardo en el crecimiento intrauterino. Durante el periodo de gestacion, el

feto no se desarrolla normalmente, a veces, sin razon aparente.

¢ Infecciones virales de la madre como rubéola y toxoplasmosis. El nifio nace

con hipertonia muy marcada, con deficiencia mental o ictericia.
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Uso de drogas y medicamentos inadecuados, sobretodo en los primeros

tres meses de gestacion.

Prematuridad o hipermadurez. La mayoria de los infantes prematuros y los
que nacen en un parto dificil resultan completamente normales, pero a
veces estas situaciones pueden llevar a complicaciones como la falta de

oxigeno, que da lugar a la Pardlisis Cerebral.

Intervenciones quirdrgicas sufridas por la madre durante el embarazo, que

generalmente se relaciona directamente con el uso de anestesia.

Traumatismos directos. Durante el embarazo, si la madre recibe golpes

severos en el vientre, puede provocar lesiones cerebrales en el feto.

Estados de desnutricién y anoxia cerebral. La carencia de oxigeno en el

cerebro infantil es la causa mas comun de Paralisis Cerebral,

Radioactividad (RX). Exposicion a las radiaciones durante la gestacion.

Incompatibilidad RH, es decir, incompatibilidad entre el grupo sanguineo de

la madre y del nifio.

1.4.2 Durante el nacimiento. Los casos mas frecuentes (el 60%) de

Paralisis Cerebral tienen su origen durante el parto, las causas son:

Mecanicos. Uso de fdrceps, ventosas, etc; que suponen traumatismos

craneales.

Asfixiantes. Partos violentos, prolongados, vueltas de cordén con la

consiguiente anoxia. Si el nifio nace con una coloracién azul, la asfixia es
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de origen pulmonar, si es blanca, se debe al mal funcionamiento del

corazon.

¢ Hemorragias. De vasos cerebrales del recién nacido.

1.4.3 Después del nacimiento. Aproximadamente el 10%. Pueden ser

causados por:

+ Enfermedades infeccionas. Meningitis, encefalitis. Enfermedades que dan

lugar a hidrocefalias.

+ Deshidratacion aguda ya que pude dar lugar a que se presente fiebre muy

alta.

« Traumatismos craneales. Lesiones superficiales que con frecuencia dan

lugar a un hematoma y/o fractura del craneo.

% Alteraciones valvulares cardiacas con embolias y lesién cerebral. Una
embolia es la obstruccion de una arteria 0 vena por una particula arrastrada
por la corriente sanguinea. Esta particula puede ser de grasa, un coagulo
de sangre, tejido infectado, cimulo de células cancerosas o una burbuja de

aire.

% Lesiones expansivas. Tumores y/o hematomas, es decir, coagulos de
sangre dentro de los tejidos que se forman como resultado de un accidente

0 cirugia.

Como podemos darnos cuenta, las causas que motivan la apariciéon de la
Pardlisis Cerebral son tan complejas y variadas como los tipos clinicos, sin
embargo, casi siempre se trata de factores exégenos al cerebro del nifio los que la

provocan y, en muchos otros casos, la etiologia se desconoce. Por otro lado, es
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dificil para los médicos, determinar como afectara la Pardlisis Cerebral la calidad
de vida de las personas, porque esto dependera también, como ya se menciono,
de la estimulacion que se reciba y de la capacidad de compensacién del cerebro,

por lo que no habra dos nifios con las mismas dificultades de movimiento.

Al tratarse en su mayoria de factores exdgenos, es pertinente sefialar que
tales causas deben llevarnos a una toma de conciencia que ponga en marcha una
serie de medidas médicas y sociales que atenuen los efectos de la enfermedad,

impidan su progresion y aseguren una rehabilitacion e insercion social.

Entre las medidas médicas que se sefialan en cuanto a prevencion se refiere
durante el periodo prenatal para evitar los factores predisponentes, se debe
actuar sobre: la prematuridad, la incompatibilidad sanguinea, las infecciones
maternas, la hipertension arterial, entre otras. Si no se ha podido evitar la
expresion de los factores predisponentes, se puede recurrir a una prevencion
secundaria en el periodo postnatal encaminado hacia el diagnéstico y la
instauracion de medidas terapéuticas de manera precoz, de tal modo que se
deberia actuar sobre: las infecciones, la hipoxia o anoxia, la hipoglucemia y la
acidosis metabdlica.
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1.5 CLASIFICACION DE LA PARALISIS CEREBRAL

Existen diferentes tipos de Paralisis Cerebral que son clasificados de diversas
formas; segun su fisiologia, ubicando la lesion en determinadas estructuras
nerviosas motoras; segun su topografia, es decir, segun las partes del cuerpo mas
afectadas; una clasificacion suplementaria, segun otros problemas asociados a la
paralisis; y una clasificacién segun el grado de discapacidad y de terapia que cada
caso individual requiera. Ademas, frecuentemente los tipos de Paralisis Cerebral
no se presentan con sus caracteristicas en forma pura, sino que existen

combinaciones de éstas con predominio de uno de los componentes.

1.5.1 Clasificacion Fisiologica

Dependiendo del area del cerebro que esté afectada, degenerara alguno de los
cuatro tipos de Paralisis Cerebral que menciona Bowley (2001): Espastica,

Atetdsica, Ataxica y Mixta; cuyas caracteristicas se enuncian a continuacion.

» Pardlisis Cerebral Espastica. Es el tipo mas frecuente, ya que se
presenta en el 75% de los casos. La espasticidad va a indicar la
existencia de lesion en el sistema piramidal, el cual se encarga de que
desciendan a la médula espinal los impulsos motores voluntarios;
conduce los impulsos de los movimientos finos y delicados de la

musculatura distal.

Espastico significa tieso, por lo que se presentan problemas para relajar
los musculos. A los nifios que presentan este tipo de Paralisis Cerebral
les resulta dificil controlar algunos o todos sus musculos e iniciar los
movimientos. Ademas, la cantidad y rango del movimiento también

estan limitados. Sus musculos tienden a ser tensos y débiles v,
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generalmente, los brazos piernas y cabeza adoptan ciertas posiciones

caracteristicas.

Pardlisis Cerebral Atetésica. La lesidbn se sitta en el sistema
extrapiramidal fundamentalmente en los nucleos de la base, que
contribuyen a hacer del movimiento un todo organizado, armonioso y
eficaz; es decir, regula, controla, integra, estabiliza y coordina los
movimientos complejos. Cuando los nucleos basales han sido afectados
se presenta Paralisis Cerebral Atetdsica. Los musculos de los nifios con

esta condicion cambian rapidamente de la flacidez a la tension.

Sus brazos y piernas se mueven mucho y de una manera que no
pueden controlar. Se producen, por lo comun, movimientos de
contorsion de las extremidades, de la cara y la lengua, gestos, muecas y

torpeza al hablar.

Ademads, es importante resaltar que el movimiento atetdsico puede ser
atenuando por el reposo, somnolencia, fiebre y determinadas posturas.
Por el contrario, puede verse aumentado por la excitacion, la

inseguridad, la posicion dorsal, y ain mas, por la posicion en pie.

Paralisis Cerebral Ataxica. La lesidon se sitia a nivel del cerebelo. Las
lesiones en esta area pueden generar Paralisis Cerebral Ataxica. El
cerebelo controla el equilibrio, las reacciones posturales y de
enderezamiento, regula el tono aumentdndolo o disminuyéndolo,
interviene en la coordinacion de los movimientos, produce facilitacion y
supresion del movimiento voluntario e interviene en el sentido de

orientacion espacial.

Por lo tanto, en esta condiciébn el nifio presenta una importante

inestabilidad en el equilibrio, con mal control de la cabeza, del tronco y
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de la raiz de los miembros. Es constante en estos nifios la existencia de
un bajo tono postural que les lleva a moverse lentamente y con bastante
cuidado por miedo a la pérdida del equilibrio. Tienen dificultad en
mantener la posicion estatica, pues hay un mal control de la cabeza y

del tronco.

En la ejecucibn de su motricidad voluntaria, aparecen signos de
afectacion del cerebelo y de la sensibilidad profunda. El tono muscular
se encuentra disminuida por lo general, pero se han descrito casos que
cursan con aumento del mismo.

» Pardlisis Cerebral Mixta. Suele ser una combinacién de espasticidad y
atetosis, aunque también pueden presentarse otro tipo de
combinaciones. En general son casos graves, con importantes
dificultades de expresion a todos los niveles.

1.5.2 Clasificacion Topogréfica

La clasificacion topogréfica se realiza basandose en las areas del cuerpo

afectadas y esta puede ser (Levitt, 2001):

» Monoplejia. La afectacion es de un miembro.

» Diplejia. La afectacion es de dos miembros.

» Triplejia. La afectacion es en tres miembros.

» Cuadriplejia. La afectacién es en los miembros superiores e inferiores

por igual.

» Paraplejia. La afectacion es en ambos miembros inferiores.
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» Hemiplejia. La afectacion es lateral, de medio cuerpo.

Como ya se menciond existen multiples clasificaciones que varian entre si
pero, independientemente del sistema utilizado, a menudo resulta imposible situar
a un nifio a causa de la existencia de formas de transicidon entre unos y otros.
Ademas, es importante mencionar que no siempre es posible determinar el area
lesionada del cerebro, y por lo tanto, no se puede determinar el grado de
afectaciéon que tendré el nifio para realizar sus actividades cotidianas. Aunque, por
otra parte, si resulta importante e indispensable contar con un diagndstico certero
gue de con la mayor precision posible claridad al respecto de la situacién del nifio.
Para ello el diagndstico debe contar con la participacién de varios especialistas
como lo son el médico, el psicélogo, el pedagogo, el trabajador social, el
neurdlogo, entre otros. De tal manara que se pueda llevar a cabo la rehabilitacion
con el nifio de manera integral y multidisciplinar que incida tanto sobre los
problemas motores, como sobre las posibles deficiencias asociadas que presente

el niflo, mismas que se describen a continuacion.
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1.6 OTRAS DIFICULTADES

Ademas de los trastornos del movimiento y del tono postural, la mayoria de
los nifios con Pardlisis Cerebral presentan en grado diferente otros trastornos
asociados con la lesion del Sistema Nervioso Central. Las alteraciones mas

frecuentes son, segun Bowley (2001):

» Problemas visuales. Una elevada porcion de nifios con Pardlisis Cerebral
presentan trastornos visuales. Sin embargo, pueden responder
favorablemente a una intervencion especifica. El problema mas comun es el
estrabismo, que puede requerir correccion con lentes y terapia visual o, en
casos muy severos, cirugia. También se pueden presentar casos en que los
nifios tienen desviaciones de la mirada hacia arriba o hacia abajo, dificultad de
coordinacion visual y/o agudeza visual insuficiente. Algunos nifios pueden
tener defectos corticales de la vision, esto significa que la parte del cerebro
responsable de comprender las imagenes que el nifio ve no funciona
adecuadamente y, finalmente, en un reducido numero de casos muy severos el

nifio puede padecer ceguera.

» Problemas auditivos. Los 6rganos que proporcionan la informaciéon sobre las
caracteristicas de lo que nos rodea son los del oido. Una persona que escucha
trata de adoptar la mejor posicion del cuerpo y la cabeza para orientar los
pabellones auditivos en direccion a la fuente del sonido y eliminar en lo posible
los ruidos que lo interfieren. A veces todo esto es dificil para las personas con
Paralisis Cerebral debido a las limitaciones motrices y posturales que
presentan. Por otra parte, los nifios con Pardlisis Cerebral Atetésica presentan

comUinmente dificultades auditivas severa.
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» Problemas de percepcién espacial. Las personas con Pardlisis Cerebral no
pueden percibir el espacio y relacionarlo con sus propios cuerpos, ya que no
evallan distancias. Tampoco pueden pensar en términos espaciales
tridimensionales, ya que ello requiere la funcion coordinada de ambos ojos.
Esto se debe a una lesion cerebral que no esta relacionada con la inteligencia.
Estas dificultades de percepcion alteran la aprehension y la interpretacion
correcta de las informaciones referentes al propio cuerpo, su entorno y sus

relaciones con el medio ambiente.

» Trastornos de lenguaje. Cuando el control de los mdusculos faciales y
respiratorios, de la lengua o los labios es deficiente, se producen defectos del
lenguaje, ya que este depende de una buena respiracion y de la habilidad de
controlar los pequefios musculos de la boca, lengua, paladar y laringe. Las
dificultades de lenguaje y las dificultades para masticar y tragar frecuentemente
van de la mano en los nifios con Paralisis Cerebral, sin embargo, la mayoria de
las personas con Pardalisis Cerebral pueden aprenden algun tipo de

comunicacién no verbal.

» Dificultades de aprendizaje. Algunos nifios con Pardlisis Cerebral no
encuentran dificultades en seguir el ritmo de los niflos comunes en el largo
proceso del aprendizaje y hasta llegar a la madurez, independencia y
responsabilidad del ser adulto. Aun a veces su disminucion constituye un
estimulo para lograr un aprendizaje mas profundo del que hubieran alcanzado

en su desarrollo social, emocional y educacional.

No obstante, muchos nifios aprenden con lentitud. Entre las razones para ello
se encuentran los efectos de sus dificultades fisicas y sensoriales asi como los
déficit del lenguaje que limitan las posibilidades del nifio para explorar el

ambiente que lo rodea y adquirir la experiencia y la comprension de su mundo.
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Las dificultades de aprendizaje pueden ser leves, moderadas o severas;
pueden manifestarse al leer, dibujar o con la aritmética, porque una parte del

cerebro del nifio esta afectada.

» Epilepsia. La epilepsia afecta a uno de cada tres nifios con Paralisis Cerebral,
pero es imposible predecir si un nifio convulsionara y cuando. Algunos
empiezan a convulsionar desde bebés, y otros solo cuando llegan a adultos,
pero se debe tomar en cuenta que la epilepsia se puede controlar con

medicamentos.

En casos graves, la epilepsia interfiere seriamente con el aprendizaje y los
ataques frecuentes pueden dar lugar a una disfuncion intelectual grave, pero

ella puede ser solo temporal y estos casos son muy raros.

Por otra parte, algunos nifios con Paralisis Cerebral pueden presentar
problemas de estrefiimiento, dificultad para controlar la temperatura corporal,
dificultad para subir de peso, problemas de conducta debidos a frustracion y
dificultades para dormir (Mi hijo tiene Paralisis Cerebral, 2002). Sin embargo, las
limitaciones que pueda presentar el nifio no debe impedir a los padres,
especialistas y personas en general; ver, valorar y nutrir todas las capacidades de

los nifos.

Como ya se ha mencionado, el dafio cerebral es irreversible, pero eso no
significa que no haya nada que hacer para ayudar al nifio a inhibir los patrones
anormales de movimiento y facilitar los normales. Si los niflos son cargados,
sostenidos y posicionados desde muy pequefios y se les estimula a jugar de
manera que mejore su postura y tono muscular, puede aprender mucho y llevar

una vida mas plena.
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Ademas los nifios con Paralisis Cerebral como todos los nifios y todas las
personas, también necesitan amor, estimulo, confianza, apoyo, compafia vy
oportunidades para aprender y construir su confianza en si mismos. Si bien es
cierto que la presencia de un nifio con Pardlisis Cerebral traera consigo
dificultades, cambios y reacciones en cada uno de los miembros de la familia esto
no significa que cada uno de ellos no pueda aprender a vivir y superar retos que
quiza no habrian surgido con un nifio sin Pardlisis Cerebral; y mas alla de ello, los
padres tendran la oportunidad de desarrollar nuevas habilidades que les permitan
en la medida de lo posible llevar una vida plena al lado de su hijo; dandole al nifio

de igual manera la oportunidad de llevar una vida también plena.

Para encaminar los esfuerzos de los padres hacia la consecucién de una
vida con calidad al lado de su hijo, es necesario evaluar la Parélisis Cerebral del
nifio, es por ello que en este primer capitulo se han revisado los conceptos
generales a cerca de la Paralisis Cerebral: ;Qué es?, ¢Cuales son sus causas?,
¢, Cuales son sus caracteristicas principales?, ¢ Cuéles son los diferentes tipos de
Paralisis Cerebral? asi como ¢ Cuales son las dificultades que trae consigo?. En
el siguiente capitulo y para ampliar la informacién a cerca de la Paralisis Cerebral,
se mencionaran las caracteristicas del desarrollo psicomotor tanto en un nifio

normal como en un nifio con Pardlisis Cerebral.
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CAPITULO 2
DESARROLLO MOTOR EN EL NINO NORMAL Y EN EL NINO
CON PARALISIS CEREBRAL DE LOS
0 A LOS 12 MESES DE EDAD

2.1 EL MEDIO AMBIENTE Y LAS PRIMERAS
EXPERIENCIAS MOTRICES

La maduracion del Sistema Nervioso Central y del Sistema Nervioso
Auténomo regula la capacidad del nifio para controlar sus reacciones a los
estimulos que recibe desde el exterior, sin embargo, Brazelton (1986; cit. en
Aranda, 1996) afirma que para que exista un aprendizaje temprano es necesaria
una base ambiental adaptada a las necesidades del nifio, ademas de una

maduracion de dichos sistemas y una continua realizacion de competencias.

Segun la afirmacién de Brazelton, se tiene por ejemplo que si los nifios
lactantes estan expuestos a una sobre reaccion, ya sea motora 0 autonoma
(como puede ser la respiracion), tendran dificultades para aprender a mantener la
atencion, asi como a reaccionar adecuadamente a un estimulo sensorial u otras

informaciones necesarias para el desarrollo.

Cuando esta capacidad de mantener la atencion tiene éxito, impulsa al
recién nacido para querer seguir aprendiendo y adaptandose, es decir, el sistema
nervioso en desarrollo constante impulsa al nifio de un nivel de adaptacion a otro.
Cabe mencionar que es preciso que el nifio adquiera la capacidad de prestar

atencion, pues es necesaria para su constante aprendizaje.

Asimismo, en el Sistema Nervioso Central, y mas especificamente en el

cerebro, se pueden destacar tres factores que intervienen en el desarrollo:

1. Las neuronas, que pueden estar activadas o inhibidas.
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2. La sinapsis, que es el contacto entre dos neuronas que pueden realizar

hasta doscientos impulsos.

3. Los circuitos, que son conexiones de neuronas que se relacionan con
una funcion particular que controlan. Los circuitos se constituyen antes
de nacer, sin embargo, algunos se atrofian porque no se usan y otros se
van regenerando. El hecho de usar un circuito hace que se regenere y

se mantenga viva la célula.

Ademas, para que las conexiones de los circuitos puedan crearse debe de
existir por una parte, la glucosa necesaria para que la neurona viva y por otra, los
sentidos, que son las extremidades de la neurona, pues éstos ultimos traducen los
estimulos que tienen fuerza, cuando la energia viene del medio y cuando la piel
esta como buen receptor. Cabe mencionar que el nifio nace con un determinado
namero de circuitos, y a partir de los seis o siete afios no se crean otros, sino que
se utilizan los adquiridos (Aranda, 1996). Por lo tanto, la finalidad de adaptar el
medio ambiente a las necesidades del nifio es la de conseguir el mayor numero de

conexiones posibles y desarrollarlas cuanto antes para que no se pierdan.

La obtencion de dichas conexiones dard lugar a las primeras experiencias
motoras del niflo, mismas que comienzan a tomar forma desde que el nifio es muy

pequefo, y continlan formandose a lo largo de toda su vida.

Cabe mencionar que la acertada realizacion de las primeras experiencias
motoras del nifilo, dependen de su capacidad y destreza, por lo que son
personales y realzan su propia imagen. Contrariamente, las experiencias motoras

fallidas limitan la confianza que el nifilo pueda tener en si mismo.

Asi se tiene que los bebés descubren su mundo en forma amplia, pues
gradualmente toman mayor conciencia de sus cuerpos y de lo que pueden hacer

con ellos, aprenden que pueden moverlos a voluntad en el espacio que les rodea;
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exploran su alrededor a través de sus sentidos y de sus movimientos; aprenden a

manipular objetos, a comprender el lenguaje y a describir lo que hacen.

Asimismo, cada nifio conformara su propia imagen corporal, misma que
sera reforzada por los valores y la forma en que sus padres los refuerzan
socialmente. Para Weikart (1997), la imagen corporal son los sentimientos y las
opiniones que un nifio desarrolla sobre su cuerpo, particularmente con respecto a
su estructura y capacidades de desempefio y en general, mientras mas pronto
logren dominar su ambiente motor, sentiran mayor éxito y sera mas positivo su

sentimiento del yo.

En el primer mes de vida del bebé, los padres pueden comenzar a fomentar
una de las primeras bases para el desarrollo motor posterior: la conciencia sobre
el pulso (ritmo continuo). Esta conciencia, considerada como cronometraje basico,
debe de sentirlo el nifio antes de los tres afios de edad, pues es la base sobre la

cual el nifio construye la futura coordinacién motriz.

La incapacidad de sentir el pulso a menudo crea problemas al nifio en
muchas situaciones futuras de aprendizaje. El oido del recién nacido esta
completamente desarrollado, y el infante puede escuchar y responder a sonidos,

voces y musica

Durante las etapas de lactancia y maternal surgen muchas otras
habilidades motrices. Los nifios de estas edades necesitan mucho espacio para
gue puedan mover libremente los brazos y las piernas; aprendan a darse vuelta, a
sentarse, pararse y sostenerse en pie y, en su caso, caminar. Necesitan objetos
para tocar, sentir y arrojar. En resumen necesitan retos adecuados a su edad, que

les impulsen a explorar activamente su medio y los objetos circundantes.

Como se puede observar, resulta de suma importancia, el crear un

ambiente favorable al nifio, pues ello le permitira tener experiencias motrices de



40

acuerdo a la edad que tiene y por supuesto a sus necesidades. Con ello se
desarrollaran en él las habilidades basicas para aprendizajes posteriores, por lo

gue no se les debe limitar ni sobrecargar a estimulos.

Los nifios con Paralisis Cerebral, debido a sus dificultades del movimiento
y de la postura, tendran grandes variaciones en cuanto al contacto que tenga con
su medio, en comparacion con el de un nifio que no presenta tales problemas en
el desarrollo. Esto se debe a que en muchas ocasiones los padres, al no estar
bien informados sobre la Pardlisis Cerebral, tienden a sobreproteger a los nifios y
por lo tanto, a querer hacer todo por él. De modo tal que limitan ain mas su

desarrollo motor.

Aunque por otra parte, el nifio requerira de una educacion especial que le
ensefie a los padres cual es la manera mas adecuada en la que pueden favorecer
el desarrollo de su hijo, sin limitarlo ni exigirle demasiado y satisfaciendo sus

propias necesidades.
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2.2 GENERALIDADES DEL SISTEMA NERVIOSO

Resulta de suma importancia mencionar de manera general cual es la linea
de desarrollo que sigue el funcionamiento del sistema nervioso, pues tiene una
importante participacion entre otras cosas, de todos nuestros actos motores.
Conocer este desarrollo, nos permitira, mas adelante, comprender porque los
nifios con Paralisis Cerebral presentan precisamente problemas en el control de la

postura y del movimiento.

El Sistema Nervioso del cuerpo humano se encarga de enviar, recibir y
procesar los impulsos nerviosos. El funcionamiento de todos los musculos vy
organos del cuerpo depende de estos impulsos. Para que todo ello se lleve a

cabo, se requiere del trabajo conjunto de tres sistemas (Encarta, 1995):

1. El Sistema Nervioso Central. Es el encargado de emitir impulsos nerviosos
y analizar los datos sensoriales e incluye el encéfalo y la médula espinal,

ambos protegidos por el craneo y la columna vertebral, respectivamente.

Al nacer, el encéfalo del nifio pesa aproximadamente 350 gramos, y todos
los segmentos (I6bulos) ya estan diferenciados, aunque no estan
desarrollados totalmente pues los I6bulos no han adquirido adn el tamafio
proporcional caracteristico del encéfalo maduro. Los lobulos frontales y
temporales estdn menos bien desarrollados que los |6bulos parietales y
occipitales, reflejando la velocidad mas lenta de desarrollo durante el
periodo prenatal. En general, el desarrollo de la parte posterior del encéfalo

esta mas avanzada que el de la parte frontal.

Para el tercer mes postnatal, las circunvoluciones cerebrales han

aumentado, al igual que la longitud de los |I6bulos frontales y temporales.
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Entre el sexto y noveno mes postnatal, el color de la corteza cerebral
cambia del gris rosado al gris, y al llegar al afio de edad la materia gris del

encéfalo llega a distinguirse claramente de la sustancia blanca.

Casi al terminar el segundo afio de vida, las porciones correspondientes de
los I6bulos son esencialmente las mismas que las del encéfalo maduro. A
partir del tercer trimestre de embarazo hasta el final del segundo afio de
vida, el encéfalo atraviesa por su periodo de crecimiento mas rapido. Para
el quinto o sexto afio de edad, el tamafio del encéfalo del nifio e casi igual al

tamano del encéfalo maduro.

El Sistema Nervioso Periférico. Tiene la mision de transportar los impulsos
nerviosos a y desde las numerosas estructuras del cuerpo, e incluye
NUMErosos nervios craneo espinales que se bifurcan desde el encéfalo y

desde la médula espinal.

Funcionalmente, los nervios pueden formar diversas categorias. Por
ejemplo, hay nervios sensoriales, que responden a estimulos endbégenos y
exdgenos; nervios motores, que estimulan a los musculos y a las glandulas;
y nervios de asociacién, que conectan los nervios sensoriales con los
motores. Asi se tiene que los nervios que forman el Sistema Nervioso
Periférico, tienen una funcién de asociacion ya que dichos nervios unen a

éste sistema con todas las partes del cuerpo.

El Sistema Nervioso Autdbnomo. Esta formado por los sistemas simpético y
parasimpatico, y se encarga de regular y coordinar las funciones de las
partes vitales del cuerpo humano. Estos se hallan relacionados de tal modo
gue uno produce los efectos contrarios que el otro y a veces trabajan juntos.
Por otra parte, el Sistema Nervioso Autonomo es considerado como el
medio principal mediante el cual el Sistema Nervioso Central influye en las

glandulas y en los musculos del corazon y de otros érganos vitales.
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Por otra parte, la informacién sobre los cambios que ocurren tanto al exterior
como al interior del organismo, es llevada a cabo por alguno de los tres tipos de

neuronas:

1. Neuronas sensitivas. Transportan mensajes de todos los receptores
sensoriales distribuidos por el organismo al Sistema Nervioso

Central.

Estos mensajes o impulsos nerviosos, estan relacionados con

sensaciones y percepciones, tales como el dolor o la luz.

2. Interneuronas. Forman el 99% de las neuronas del cuerpo. Se
encuentran en el Sistema Nervioso Central, y forman una especie
de puente entre las neuronas motora y las sensitivas. Las
interneuronas reciben, procesan y envian mensajes a la totalidad del

organismo.

3. Neuronas motoras. Transportan impulsos nerviosos desde el
Sistema Nervioso Central hacia los musculos, que responden con
movimiento. El cuerpo celular de una neurona motora se halla en el
Sistema Nervioso Central; su fibra terminal o axén, forma parte de

un nervio periférico.

Las neuronas ya sean sensitivas 0 motoras, se encuentran en el interior de
cada uno de los nervios del Sistema Nervioso. Cada nervio esta formado por un
conjunto de fibras nerviosas 0 axones, un axén es toda fibra nerviosa que
conduce impulsos desde el cuerpo celular de la neurona hasta el musculo, otro

tejido u otra neurona, y se encuentran unidas entre si por una vaina exterior.
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Muchas de éstas fibras tienen una vaina de mielina que aumenta la velocidad
de transmision del impulso. La mielina es una proteina blanca que cubre al nervio
y la mielinizacion empieza alrededor del quinto mes prenatal y se completa hasta

la adolescencia.

En general, esta es la forma en que estd organizado el sistema nervioso para
que cada uno de los sistemas cumpla con las funciones que le corresponden,
claro en interrelacion con otros sistemas, aparatos y érganos. La importancia del
sistema nervioso radica en que esta involucrado en diversas funciones del cuerpo
humano, que van desde el caminar y hablar, hasta en la regulaciéon de los latidos

del corazon y la contraccion y dilatacion de la pupila.

2.2.1 Funciones del encéfalo

Como ya se ha mencionado, la Paralisis Cerebral es una lesion irreversible,
no progresiva del Sistema Nervioso Central, especificamente en el encéfalo o

cerebro, que trae como consecuencia problemas del movimiento y de la postura.

Es por ello que a continuacién se describirdn cuales son las funciones del
encéfalo, ya que dependiendo de la parte del cerebro que haya sido dafiada,
seran las dificultades que se presentaran, aunque en general es dificil determinar

el tipo y el grado de dificultades que tendra un nifio con Pardlisis Cerebral.

El cerebro es el mayor de los 6rganos contenidos en el interior del craneo,
ademas de ser la parte mas compleja del sistema nervioso. Controla el cuerpo,
los actos, las sensaciones y las palabras, recibe informacion de todas las partes
del cuerpo, las procesa y envia mensajes a los masculos para que se pongan en
accion. Se comunica con el resto del cuerpo mediante la médula espinal, que
nace de la base de aquél. En la base del encéfalo nacen 12 pares de nervios
para inervar la cabeza y el cuello. Por ejemplo, el nervio 6ptico, que comunica

directamente el ojo con el cerebro.
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El cerebro presenta una honda cisura longitudinal que corre por el medio del
organo. El cerebro queda asi dividido en dos hemisferios: el derecho y el

izquierdo.

El hemisferio derecho controla la mitad izquierda del cuerpo, y controla los
movimientos de la misma. En muchas personas controla algunas actividades

Unicas, como las vinculadas con la creacion artistica.

El hemisferio izquierdo esta destinado a controlar la mitad derecha del cuerpo,
a la que también le envia informacion. Es similar al hemisferio derecho, aunque
en algunas personas controla de manera exclusiva actividades como el lenguaje,

el calculo y la capacidad cientifica.

Por otra parte, el cerebro esta dividido en areas y cada una de ellas tiene una
funcion particular. Estan comunicadas mediante un complejo sistema y trabajan
de manera conjunta para controlar el comportamiento. Las diversas areas del

cerebro son:

> Area motora: controla el movimiento de todos los musculos del cuerpo.
El tamafio de cada parte consagrada a un determinado movimiento
depende de la destreza y precision de éste. Por eso, a los musculos
faciales les corresponde una zona mucho mayor que a los de las

piernas.

El area motora izquierda controla los movimientos de la parte derecha
del cuerpo y el &rea motora derecha controla los movimientos de la

parte izquierda del cuerpo.

> Area del lenguaje: actia conjuntamente con el area del habla. La
primera controla la comprensiéon del lenguaje, hablado o escrito. Envia

mensajes al rea del habla, y ésta, a su vez, a la laringe, la boca y los
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labios. Estos procesos transforman el pensamiento de lo que se ha de
decir en palabras.

Area auditiva: también es conocida como corteza auditiva, se halla en
el cerebro. Recibe las ondas sonoras que han sido transportadas por el
oido. Interpreta el volumen, el ritmo y el tono de cada sonido y los
compara con registros anteriores. Asi se reconocen las palabras y la

musica.

Area sensitiva: recibe informacién de los receptores de la piel. Permite
experimentar las sensaciones. La extension del é&rea sensitiva
corresponde a una parte del cuerpo y no depende del tamafio de ésta,
sino de su grado de sensibilidad. Esto explica, por ejemplo, la amplia

zona destinada a la sensibilidad de los labios.

Area de procesamiento de la informacion: es un area lateral del cerebro
formada por diversas partes. Recibe informacion de los receptores

visuales y auditivos (0jos y oidos).

Area visual: se conoce también como cortex visual. Recibe los impulsos
generados por la entrada de rayos luminosos en el ojo y los compara
con las experiencias visuales previas, con lo cual reconoce los patrones
de los objetos conocidos. También interviene en la focalizacion de las

imagenes.

Area del equilibrio: por su tamafio es la segunda area del cerebro. En
ella se coordinan los movimientos musculares, tanto los voluntaros
como los involuntarios, y se generan mensajes que se envian a los

musculos a fin de mantener la postura y el tono muscular.
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> Area del gusto. Esta situada en la parte lateral del cerebro. Los
mensajes sensoriales le llegan desde los corpusculos gustativos de la
lengua. La percepcion del gusto se ve influida también por el sentido
del olfato. Los receptores olfatorios envian mensajes el cerebro, que

analiza los olores.

> Area del habla: es el area cerebral que controla la funcion de la
palabra. Normalmente se sitia en el hemisferio izquierdo y envia
impulsos a la lengua, las cuerdas vocales y los labios, lo cual posibilita
la funcion del habla.

> Area de la conducta y de las emociones: region anterior del cerebro,
también llamada cértex frontal. Es la parte mas compleja del cerebro y
controla la inteleccion, el aprendizaje y la personalidad. En ella se
asientan los procesos de razonamiento, conciencia y juicio, todas ellas
cualidades que hacen al hombre superior a los animales. El desarrollo

de esta area se ve directamente afectado por la educacion y el medio.

Ahora que se han expuesto las funciones del cerebro, es comprensible que
cualquier dafio a éste Organo vital pueda traer consecuencia que no solamente
implican trastornos del movimiento y de la postura, sino también dificultades del
lenguaje, de la vision, conductuales, entre otros; ya que dependiendo del area del
cerebro que haya sido dafiada, sera el tipo de Paralisis Cerebral y por lo tanto el
tipo de dificultades que presentara el nifio. De ahi la importancia de brindarle al

nifio con Pardlisis Cerebral la atencion necesaria lo mas pronto posible.
2.2.2 Movimientos reflejos
Cuando nace un bebé, realiza diferentes movimientos que se pueden

denominar movimientos reflejos, ya que se presentan de manera espontanea e

impulsiva, e involuntaria. Desde el punto de vista madurativo, los movimientos



48

reflejos van desapareciendo a medida que transcurre el desarrollo psicomotor del

nifio para dar lugar a movimientos voluntarios o intencionales.

Los movimientos reflejos que presentan los lactantes son desencadenados
por estimulos externos de diversos tipos. Algunos de estos movimientos reflejos

son descritos por Cratty (1978) de la siguiente manera:

2.2.2.1 El reflejo de Moro

El reflejo de Moro fue provocado primero golpeando la almohada del
infante; posteriormente se establecié que si se le sacudia ligeramente la cabeza,
se presentaba el reflejo. El infante estira los brazos y los dedos de las manos, y
también algo débilmente las piernas, y a continuacion lleva las cuatro
extremidades, asi como los dedos, a una postura de flexiéon contra el cuerpo. A

veces, el propio infante provoca el reflejo al toser o estornudar.

El reflejo de Moro difiere por su comienzo del reflejo de alarma, que
consiste s6lo en una flexion sin la previa pauta de extension. El reflejo de Moro
puede ser provocado en rapida sucesion, en tanto que en el reflejo de alarma el
infante necesita algun tiempo para recuperarse del susto antes de que sea posible

provocarselo de nuevo.

El reflejo de Moro se advierte en el feto ya a la novena semana de la
concepcion y siempre existe en los infantes durante los tres primeros meses de
vida. Si persiste mucho mas alld del noveno mes de vida, puede sugerir la

existencia de retardo.
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2.2.2.2 Reflejo tonico cervical de las extremidades

Si se hacer girar el cuello del infante, el estiramiento de los musculos
cervicales provoca un aumento de tono en las extremidades correspondientes al

lado que la cabeza enfrenta y las extremidades del lado opuesto se flexionan.

Este reflejo se observa casi siempre en los bebés prematuros y durante la
primera semana de vida en casi la mitad de todos los infantes de desarrollo
normal. Si persiste, se lo considera un signo de que los centros cerebrales no
suprimen correctamente los movimientos mediados por la parte inferior del tallo

cerebral.

2.2.2.3 Reflejo de prension palmar y plantar

Tocar las palmas de las manos, asi como la parte delantera del lado inferior
de los dedos de los pies, tiende a causar la flexion, respectivamente, de las manos
y los pies. El reflejo de las manos habitualmente determina una accion de prension
qgue no incluye el pulgar y que puede ser lo bastante fuerte como para sostener el
peso del infante durante corto tiempo. Este reflejo ha sido provocado tan
tempranamente como en la undécima semana de gestacién, continGa en el recién

nacido y se torna cada vez mas fuerte entre el décimo dia y el tercer mes de vida.

2.2.2.4 Movimiento de ojo de muieca

En general, cuando se inclina hacia delante la cabeza del bebé, los ojos
tienden a mirar hacia arriba. Similarmente, si la cabeza es mantenida hacia atras,
los ojos miraran hacia el menton. Este reflejo se advierte casi siempre en el infante
prematuro, y en el normal durante el primer dia de vida. En los bebés de desarrollo
normal, empero, poco después del nacimiento es reemplazado por movimientos
voluntarios del ojo. Como sucede con otros reflejos, su persistencia puede revelar

dano cerebral.
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2.2.2.5 Reflejo de enderezamiento de la cabeza y el cuerpo

Es probable que dos reflejos relacionados entre si, que se advierten en el
infante durante el primer afio de vida, contribuyan a la ejecucion en tiempo

posterior de los movimientos voluntarios de darse la vuelta en la cuna.

Uno es el reflejo de enderezamiento del cuerpo por rotacion de la cabeza,
gue se provoca haciendo girar la cabeza del infante, echado de espaldas: el tronco
gira, por accion refleja, en la misma direccién. La accion opuesta, es decir, el
reflejo de enderezamiento de la cabeza por rotacién del cuerpo, se la provoca
haciendo girar las piernas en una direccién, estando el nifio en posicion prona; esa
accion hace girar la cabeza en la misma direccion. No es habitual que este reflejo

perdura mas alla del primer afio de vida.

2.2.2.6 Reflejo laberintico de enderezamiento.

Por lo general, el infante manifiesta ese reflejo en su tendencia a mantener
la posicion vertical alzando la cabeza cuando se inclina su cuerpo hacia delante.
Anélogamente, si el nifio en posicién vertical es sostenido por los hombros e
inclinado hacia atrés, la cabeza se movera hacia delante, tratando siempre de
mantener su posicion original respecto de la gravedad. Este reflejo también se
presenta si el infante, en posicién vertical, es inclinado hacia la izquierda o la
derecha. La cabeza tiende a conservar su posicion vertical inicial en relacién con

la gravedad.

Este reflejo aparece alrededor del segundo mes después del nacimiento,

cuando el infante, tendido sobre el estbmago, trata de mirar hacia arriba.

Posteriormente, la cabeza es ayudada por la reaccién de sostén de los

brazos ante el mismo estimulo, cuando empujan sobre la superficie de la cuna
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para permitir que la cabeza se mantenga erguida durante lapsos cada vez mas

largos.

2.2.2.7 Reacciones de sostén de los brazos y las piernas

Alrededor del cuarto mes cuando al infante se le acerca a una superficie,
extiende por accioén refleja los brazos, indicando su disposicion a sostenerse a si
mismo. Alrededor del noveno mes, se advierte ese mismo reflejo en las
extremidades inferiores, cuando el infante es bajado hacia una superficie. Este

reflejo depende de la estimulacion dptica y no se produce en la oscuridad.

Entre el noveno y el duodécimo mes, se puede provocar el reflejo de sostén
de las piernas en una sola de ellas, si se vuelve la cabeza del nifio primero hacia

un lado y después hacia el otro, causando el reflejo ténico cervical.

2.2.2.8 Reacciones de tracciéon hacia arriba con los brazos

Varios meses después de nacer, el infante, si se lo sostiene de ambas
manos en posicion vertical y se lo inclina hacia un lado u otro, tendera a flexionar
el brazo apropiado y tratara de recuperar la posicion vertical inicial. Analogamente,
si se lo sostiene de ambas manos y se lo inclina hacia atras, flexionara ambos
brazos e intentara, al mismo tiempo, mantenerse vertical. Si estando en posicion
vertical se lo sostiene de las dos manos y se lo inclina hacia delante, el infante

presentara la misma reaccién de sostén.

Después de los tres o cuatro primeros meses, el infante intenta por accion
refleja, traducida en movimientos de cabeza y flexiones y extensiones de los
brazos, mantener una postura vertical cuando se lo pone fuera de equilibrio, o bien
intenta por la misma via alcanzar la posicion vertical si se lo hace yacer sobre el

pecho.



52

2.2.2.9 Reflejo de marcha.

Cierto numero de complejas pautas de movimiento reflejo, que es posible
provocar en los infantes pocas semanas después del nacimiento, se parecen
mucho a posteriores intentos voluntarios por avanzar o trepar. Ejemplo de ello son:

el reflejo de marcha, el reflejo de gateo, el reflejo de natacidn y el reflejo de trepa.

En el reflejo de marcha, hacia el fin de la segunda semana de vida, muchos
infantes caminan si se le sostiene en posicién vertical de manera tal que sus pies
puedan tocar una superficie horizontal plana. Esta pauta de marcha incluye una
nitida elevacion de la rodilla, pero no hace intervenir otras partes del cuerpo; por
ejemplo, no hay balanceo de brazos. Se puede hacer que el nifio suba escaleras
sostenido en esa forma, e incluso se los puede hacer caminar puesto cabeza
abajo, lo cual indica la falta de intervencion del reflejo laberintico de
enderezamiento. A medida que los centros cerebrales maduran, este reflejo de

marcha desaparece, y alrededor del quinto mes ya no se lo advierte.

2.2.2.10 Reflejo de gateo

Si se pone al infante boca abajo sobre una superficie y se aplica presion a
la planta de uno y otro pie alternativamente, el bebé respondera con una pauta de

gateo ejecutada con sus extremidades superiores e inferiores.

Por lo comun desaparece entre el tercer y el cuarto mes después del
nacimiento; hay un nitido intervalo de tiempo entre su desaparicion y la aparicion

del gateo voluntario, que se presenta entre los siete y los nueve meses.

Cabe mencionar que el gateo resulta de suma importancia, pues en él el
infante aprende a coordinar un brazo y la pierna contraria para producir el
movimiento continuo del gateo, que parece ser un enlace integral con movimientos

posteriores que requieren una coordinaciéon similar al de la pierna y el brazo
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opuestos, como por ejemplo lanzar una pelota, nadar o bailar. Por lo tanto,
qguienes aprenden muy pronto a ponerse de pie y a caminar, quiza no hayan
gateado lo suficiente ya que el desplazamiento alternativo de un miembro a otro
en funcién de un proyecto psicomotor continta la configuracién y el aprendizaje
del esquema corporal y espacial, entrocando el movimiento con la representacion

y con la palabra.

2.2.2.11 Movimientos de natacion

Se pueden advertir en el bebé movimientos natatorios que ejecuta si se lo
mantiene en agua o por encima de ésta. Si se los coloca en el agua, es preciso
sostenerles la cabeza, pues no pueden mantenerla por sobre el nivel del liquido.

Estos movimientos desaparecen habitualmente hacia el quinto mes de edad.

2.2.2.12 Movimientos de trepa

Finalmente, ademas de los reflejos que se parecen a los posteriores
intentos voluntarios por trasladarse sobre un plano horizontal, los recién nacidos
presentan un reflejo similar a la ascension vertical. Este reflejo de trepa se sitla
hacia fines del primer afio de vida y comienzos del segundo. Al parecer, esta
asociado con la adopcion de la marcha erecta y las primeras tentativas por

caminar voluntariamente.

Como ya se menciono, los movimientos reflejos deben ser sustituidas por
movimientos voluntarios, para que al desaparecer aquéllas, dejen al nifio en
libertad para emprender el movimiento voluntario y en algunas ocasiones es
preciso que hayan desaparecido ciertos movimientos reflejos para permitir la

presencia de movimientos voluntarios.

Por lo tanto, es necesario que se determine si el sistema nervioso del recién

nacido es sano, lo cual se hace tratando de provocar en él los reflejos que se
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esperan. Las alteraciones que se pueden presentar son: si el reflejo, provocado
de ambos lados del cuerpo, es de intensidad dispareja, o si es demasiado débil o
demasiado fuerte. Asimismo, si en la infancia se sigue manifestando un reflejo
durante un tiempo demasiado largo o si nunca aparece. Si alguna de estas
alteraciones se presenta, se puede sospechar de algun deterioro neurologico de
alguna indole o bien, de alguna lesién en una o varias partes del sistema nervioso,
por ejemplo, en el encéfalo, dando lugar a la alteracion o falta de su funciéon. Como

lo es en el caso de la Parélisis Cerebral.
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2.3 DESARROLLO MOTOR EN EL NINO NORMAL
DE LOS 0 A LOS 12 MESES DE EDAD

Como ha podido observarse, al nacimiento, la maduracién del sistema
nervioso no estad completa, motivando que el recién nacido presente movimientos
de tipo automatico que no puede controlar. Los reflejos primarios persisten
durante los primeros meses hasta su extincion completa necesaria para el
desarrollo de la motricidad voluntaria, misma que se presenta en un orden masivo
especifica, es decir de los musculos grandes del cuerpo a los masculos pequefios,
dando lugar a una coordinacion gruesa a fina. Mismas que se explican a

continuacion.

2.3.1 Motricidad Gruesa

En el primer afio de vida, la motricidad gruesa del recién nacido, tiene que ver

sobretodo con la postura y locomocion, mismas que se describen a continuacion.

Del nacimiento hasta los tres meses, el lactante va manifestando una reduccion
gradual en el rezago de la cabeza cuando se le coloca en posicion sentado y un
aumento cada vez mayor en el control de la cabeza y posicion de la linea media.
Hacia finales de este periodo, el nifio puede rodar de un lado a su espalda,

sostener la cabeza cuando estd boca abajo y sentarse por poco tiempo con apoyo.

De los tres a los seis meses, el nifio hace sus primeros intentos de locomocion.
Estos primeros movimientos de gateo consisten en arrastrarse por el suelo con
ayuda de manos y pies, sin que pueda todavia usar las piernas. Se hace posible el
gue se siente solo por algunos momentos, aunque su postura sedente es bastante

inestable.
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Entre los seis y los doce meses, el nifio adquiere la habilidad para sentarse
solo, ponerse en pie solo, rodar desde su estbmago hasta su espalda, gatear y
caminar. Mas aun, durante la segunda mitad del primer afio hay un marcado
crecimiento en el control de la postura y en la locomocion, todo lo cual tiene
consecuencias muy importantes con respecto al cuidado que se le debe

proporcionar pues el nifio ya no estéa contento con estar sentado todo el dia.

Durante los afios siguientes, la habilidad para caminar adelante y atras, subir
escaleras, brincar, saltar y hacer piruetas, se desarrolla precisamente en ese

orden.

De manera que alrededor de los cuatro afios, a los nifios les gusta correr,
brincar, lanzarse, saltar, andar en triciclo, en fin, realizar un sin fin de actividades
en los que se hace uso de los musculos grandes del cuerpo, como producto
terminal de la interaccion entre el desarrollo neuromuscular y la experiencia.
Dando lugar por lo tanto, a los llamados movimientos gruesos, debido al uso de

las masas musculares relativamente grandes.

Es importante que los padres estimulen a sus bebés para que logren la
realizacion progresiva de los movimientos mencionados, claro que sin llegar a
sobre estimularlos, pues como ya se mencioné tanto la ausencia como la excesiva
estimulacion provocara alteraciones en el desarrollo del nifio. También es
necesario resaltar que la cronologia de los movimientos no es exacta, pueden
presentarse un poco antes o un poco después de los meses sefialados. Pero es
muy importante que los padres cuenten con la asesoria de profesionales,
sobretodo cuando detectan que a cierta edad los nifios no presentan 0 siguen
presentando algun movimiento, esto con la finalidad de establecer si se trata
solamente de un retardo en el desarrollo o como en este caso de Paralisis

Cerebral.
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2.3.2 Motricidad Fina

Actividades como armar un rompecabezas, recortar utilizando tijeras, ensartar
botones, dibujar, entre otras; corresponde a movimientos finos, debido a que para
su realizacion se requiere de una prensibn mas precisa y de una buena

coordinacion de 0jos y manos.

Todas estas actividades tienen lugar gracias a que en el bebé comienza el
desarrollo de la prensién. En este momento el agarre del recién nacido refleja una

fuerza extraordinaria y como es involuntario, soltara el objeto con dificultad.

Durante los primeros seis meses, el nifio adquiere un control bastante bueno
de la coordinacion de ojos y manos. Aun cuando mediante el uso de la fotografia
fetal, se ha observado que el feto se chupa el dedo, no es en realidad un
comportamiento coordinado sino hasta después del primer trimestre postnatal. Los
ninos muy pequefios ciertamente se chupan el pulgar, los dedos, o las manos,
especialmente cuando estan a medio dormir o dormidos. Sin embargo, al principio
estos contactos entre boca y mano ocurren como resultado de movimientos
ocasionales del brazo y de la cabeza.

En comparaciéon con el recién nacido, el nifio de seis meses tiene un control
voluntario de los brazos bastante bueno. El reflejo de prension ha sido
reemplazado por uno volitivo. El nifio de seis meses ya puede levantar objetos y
lanzarlos al aire. Se puede advertir la integracion del sistema visual con la
prension cuando el nifio est4d acostado en su cuna y se observa a si mismo

abriendo y cerrando sus propias manos.

Entre el sexto y noveno mes el nifilo adquiere los objetos que desea
arrastrdndolos hacia si mismo, siendo la palma la que juega un papel muy

importante cuando se trata de levantar los objetos. Ahora el nifio ya tiene un
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control voluntario muy bueno de su propio agarre, y por primera vez transfiere un

objeto de una mano a otra.

De los nueve a los doce meses el nifio pasa de una prensién inferior en forma
de pinzas, es decir, con las yemas del pulgar y de los dedos, a algo que se
asemeja mas a la prension con las puntas del pulgar y de los dedos. Al principio
de este periodo el nifio se acerca a los objetos con el dedo indice extendido; mas
adelante logra levantar los objetos con el indice y el pulgar en oposicion. Este es
el tiempo especialmente indicado para dar al nifio muchos alimentos que se
puedan agarrar con los dedos, lo cual le proporciona la practica de levantar

pequefios objetos.

A partir de esta edad, el niflo comenzara a tomar objetos un poco méas grandes
COmo crayones, y empezara a jugar con juguetes que suponen colocar objetos en
orificios o ranuras; asi como abrir cajones y puertas. Todo lo cual sienta las bases

para que el nifio pueda mas adelante dibujar, trazar letras y por lo tanto escribir.

A continuacion se presenta una tabla en la que se indica el orden que sigue

el desarrollo motor en el nifio normal de los 0 a los 12 meses de edad:
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Edad Desarrollo en el nifio normal ?

Reflejos de Moro, de alarma, de prensién palmar, rotatorio, de gateo,
de marcha.
Nacimiento Denota niveles de actividad variables.
Gira la cabeza hacia ambos lados descansado sobre la espalda.
Levanta la cabeza 45 grados en pronacion.
Mueve los brazos en forma conjunta.

Reflejo de sostén sobre los brazos.

Aparece el reflejo laberintico de enderezamiento.

1 mes Levanta la cabeza 90 grados en pronacion.
Extiende las piernas.
Mira brevemente un objeto brillante
Sostiene por segundos el sonajero que se le pone en la mano.
Rota de decubito lateral o dorsal.
2 meses En decubito ventral, levanta cabeza y hombros.
Boca arriba manos levemente cerradas.
Sigue con la vista un objeto mas alla de la linea media (90 grados).




60

Reflejo de traccion de los brazos.
Desaparece el reflejo de marcha y de prensién palmar.
El infante, tendido de espaldas, es capaz de volverse sobre el
3 meses estdmago.
Sentado con apoyo, mantiene la cabeza.
Reaccién de colocacion de manos.
Lleva las manos a la linea media.

Sigue los objetos hasta 180 grados.

Inhibe el reflejo de Moro.
Rota de decubito ventral al dorsal.
Al sostenerlo ventralmente, extiende cabeza, tronco y caderas.

Mantiene sus manos abiertas el 50 % del tiempo.

Puede seguir un objeto con la vista hacia arriba y abajo.

Juega con la ropa y sus dedos entre si.

En decubito ventral, soporta su peso en las manos.
Se mantiene sentado un corto tiempo con apoyo anterior.
Tendido de espaldas, eleva caderas apoyado en sus pies.
Estruja papel.

Mira objetos distantes.
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Desaparece el reflejo natatorio y de gateo.
Aparece la actividad voluntaria de arrastrarse.

6 meses En decubito ventral, se mantiene apoyado en una sola mano.

Puede tomar un cubo en forma de rastrillo.

Toma un sonajero verticalmente y lo transfiere entre sus manos.
Golpea sus juguetes sobre la mesa.
Se arrastra hacia atras.
7 meses Se mantiene parado contra un mueble.
Toma los objetos que estan a su alcance y los examina.
Toma un cubo en cada mano y lo sostiene un rato.

Se arrastra hacia delante.
Se para tomado de los muebles.
8 meses Comienza a realizar movimientos de marcha.
Pasa de sentado a acostado y viceversa desde el prono.
Busca persistentemente objetos fuera de su alcance.
Toma un cubo chico con participacion del pulgar.
Se observa el reflejo de sostén en las piernas.
Permanece sentado largo tiempo y sin apoyo.
9 meses Se balancea en posicidén sedente.
Gatea.
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Camina tomado de ambas manos o muebles.
Gira sentado.

10 meses Camina sobre manos y pies.

Saca aros del vastago.

Toma una bolita con el pulgar e indice (pinza superior).

Se mantiene arrodillado.
Camina tomado de una mano.
11 meses En un barandal realiza marcha lateral, se agacha y se para.
Comienza a poner y sacar objetos de una taza.
Realiza garabatos sobre un papel (por imitacion).

Sefala con el dedo indice.

Marcha con apoyo.
De estar tendido de espaldas puede pasar a la posicion de pie.
Locomocion independiente.
Se balancea arrodillado.

Pone aros en un vastago.

1 Los datos contenidos en esta tabla son el resultado de una adaptacion que realicé

tomando como referencia a los autores Cratty, 1978; y Matas, 1997.
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2.4 ALTERACIONES EN EL DESARROLLO
NORMAL

Como ya se ha mencionado, el desarrollo normal de un nifio depende entre
otros elementos, de que haya un buen funcionamiento del sistema nervioso. Esto
se debe a que el sistema nervioso participa en todas las funciones del organismo
de un ser humano, por lo que cualquier alteraciébn a dicho sistema generara
anormalidades en el desarrollo. Sobretodo en los tres primeros afios de vida, pues

el Sistema Nervioso aun no ha madurado totalmente.

Los principales factores que pueden alterar el desarrollo normal de un nifio y

que se pueden presentar antes, durante o después del parto, son (Matas, 1997):

1. Lesion directa sobre el sistema nervioso. Cuando se lesiona una o varias
partes del sistema nervioso, resulta como consecuencia la alteracién o la falta de
su funcién. Debido a que las neuronas son las Unicas células que no se

reproducen, la muerte de las mismas da consecuencias irreversibles.

Dentro de las lesiones al sistema nervioso se pueden mencionar la Paralisis
Cerebral, de la cual ya se expusieron en el primer capitulo sus caracteristicas

generales, y la Miolomeningocele o Espina Bifida

Espina Bifida. Es una anomalia del desarrollo de la columna vertebral, que
consiste en la falta o defecto del cierre del conducto raquideo, quedando su
contenido sin la proteccion correspondiente. Su gravedad depende de la altura en

gue la columna ha sido afectada y de su respuesta a la intervencion quirdrgica.

2. Riesgo Bioldgico. Es decir, afeccion de alguna otra parte del cuerpo que
provoca secundariamente alteraciones en el funcionamiento del sistema nervioso.

Por ejemplo, las enfermedades, operaciones, etc, que padezcan aquellos nifios
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gue no tengan una buena estructura fisica o psiquica, daran como consecuencia

trastornos psicoldgicos y blogueos en el desarrollo.

3. Alteraciones genéticas. En la fecundacion, el 6vulo y el espermatozoide,
gametos femenino y masculino respectivamente, se unen para formar la primer
célula del nuevo individuo. Esta célula puede considerarse como la estructura
independiente mas sencilla que posee todas las propiedades de vida, y de su
reproduccion depende el resto de las que formaran el organismo. Cada gameto
encierra en su ndcleo 23 cromosomas; en consecuencia, al unirse, el 6vulo

fecundado tendra 46 que se agruparan en 23 pares.

Los diversos trastornos que ocurran en la unién de los cromosomas o los
defectos que se encuentren en los genes, tanto como los que tengan un origen
multifactorial e influyan varias alteraciones genéticas o bien su combinacién con el
medio ambiente, generan patologias que alteran el normal crecimiento y desarrollo

del bebé, como en el caso del sindrome de Down.

Por otra parte, las alteraciones posibles de encontrarse en un sindrome
genético pueden afectar: craneo, ojos, nariz, boca, maxilares, cuello, tronco,
genitales, extremidades, piel y anexos, aparato locomotor, retrasos en el

desarrollo éseo, mental, edad por talla o del peso al nacer y posterior.

4. Riesgo ambiental. Causas que dependan del medio ambiente y que
influyan sobre el normal crecimiento y desarrollo del Sistema Nervioso. En este
sentido, son diversos factores ambientales los que influyen directa o
indirectamente en el desarrollo fisico y psiquico del nifilo. Estos factores pueden
ser de caracter social, econdmico o cultural. Un nifio que viva la alteracion de
algunos de estos factores, corre el riesgo de no llegar a explorar al maximo sus
posibilidades a pesar de ser capaz de alcanzarlas. A la inversa, un nifilo que

padezca carencia personal, por influencia del medio puede llegar a superarla.
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Por otra parte, se tiene que el desarrollo normal se caracteriza por la
adquisicion gradual del control postural, con aparicion de las reacciones de
enderezamiento, el equilibrio y otras reacciones adaptativas. Este proceso
depende de la integridad del Sistema Nervioso Central y sigue una evolucion
ordenada, de tal manera que cada etapa es consecuencia de la precedente y

necesaria para la posterior (Puyuelo, 2000).

Ademas, las habilidades motoras del ser humano se desarrollan de manera
céfalo caudal, esto quiere decir que el control va de la cabeza a los pies; tiene
una direccion proxima distal, es decir, del eje central del cuerpo hacia las partes
corporales periféricas; y tiene una tendencia masivo especifica, es decir, de los
musculos grandes a los muasculos pequefios, dando una coordinacion gruesa a
fina (Valdez, 1988).

Por lo tanto, un nifio que no tiene control sobre su cabeza, no podra
sentarse, y si no se sienta, no puede pararse y si no puede pararse, no podra
caminar y no podra realizar actividades que impliguen movimientos como rodar,
gatear, manotear, etc. Ademas, es necesario recordar que la Paralisis Cerebral
no tiene cura ni es progresiva, pero si los nifios reciben la estimulacion necesaria y
lo mas tempranamente posible, aprenderdn mucho y tendra mas posibilidades de

llevar una vida independiente.

Asimismo, se debe considerar que la evolucion del control postural es
posible por la desaparicion progresiva hasta la disolucion de los reflejos primarios
y el desarrollo del tono muscular. Por consiguiente, en el nifio con Paralisis
Cerebral esta evolucion ordenada no se produce a causa de la lesion encefélica,
por lo que la progresion se realiza de forma lenta y desordenada, persistiendo
muchas veces el comportamiento motor primario y apareciendo patrones motores

anormales que no se observan en el nifio normal.
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2.5 DESARROLLO MOTOR DEL NINO
CON PARALISIS CEREBRAL DE LOS 0 A LOS 12 MESES DE EDAD

El reconocimiento precoz de la Pardlisis Cerebral en sus diversas formas y
su diferenciacion del simple retardo en el desarrollo motor exige un conocimiento
no sélo de los logros usuales del desarrollo motor, sino de las variaciones de la

normalidad.

Cuando un nifio tiene Paralisis Cerebral tendra mayor dificultad en realizar
movimientos finos en comparacién con los gruesos, aunque esto dependa del tipo
de Paralisis Cerebral, en general la hipertonia o flacidez de los musculos, seran un
obstaculo en la realizacion tanto de movimientos gruesos como finos. Incluso, en
algunas ocasiones los nifios presentan en las manos una rigidez tal, que sus
manos permanecen empufiadas o semiabiertas, por lo que requieren del uso de
aditamentos especiales para acceder a actividades indispensables como la

comunicacion con otras personas.

Aquellos nifios que tienen dificultades en el lenguaje y que presentan rigidez en
los musculos de sus manos, hacen uso de un tablero de comunicacién, mismo
que sefialan con un apuntador que manejan por ejemplo, con la boca. Asimismo,
muchos nifios presentaran dificultades para la realizaciéon de otras actividades,
pero con la estimulacién y el uso de aditamentos adecuados podra en algunos

casos, ejecutarlas.

Por ello es indispensable que en cuanto los padres sospechen que su hijo
pueda tener Pardlisis Cerebral, acudan con profesionales y especialistas que les
faciliten tanto a ellos como a su hijo, los medios necesarios que les permitan
aprovechar al maximo su potencial y tener acceso a una vida lo mas

independiente posible.
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A continuacion se presenta una tabla en las que se indican aquellas
alteraciones que presenta el desarrollo motor en el nifilo con Paralisis Cerebral de

los 0 a los 12 meses de edad:

Edad Desarrollo en el nifio con parélisis cerebral
Recién nacido Reflejos primarios débiles o ausentes.
Patrones totales de flexion o extension.
3-4 meses Dificultad para el control cefélico.
Dificultad para la alimentacion.

Manos cerradas de forma mantenida.
4-5 meses Pulgar incluido en la palma de la mano.
Solo utiliza una mano.
Persisten los reflejos primarios.
No presenta reacciones de apoyo.
6-7 meses Piernas en extension.
Pataleo sin disociar.
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Posicion de sentado inestable.

No se desplaza.

Se arrastra impulsandose con los brazos y las piernas en

10-11 meses extension.

Extension de todo el cuerpo al intentar la bipedestacion.

No se mantiene de pie con apoyo.
Puede persistir la marcha automatica.

Prensioén con toda la mano.

Tomado de Puyuelo (1996).

En general, puede observarse que el desarrollo normal del nifio sigue un
orden que va del control de la cabeza al control de los pies; del eje central del
cuerpo hacia las partes corporales periféricas y de los musculos grandes a los
musculos pequefios, dando una coordinacion gruesa a fina. Cuando un nifio tiene

Paralisis Cerebral, esta secuencia en el desarrollo va a mostrar alteraciones.

Tales alteraciones pueden deberse solamente a un retardo en el desarrollo
motor, por lo que en el primer afio de vida del nifio es muy importante que los
padres presten atencion en el tipo de movimientos que presenta su hijo. Aunque
frecuentemente la aparicion o extincion de algunos de ellos presenta variaciones
en cuanto a la edad, éstas no deben de ser demasiado distantes de la edad

normal.
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Asimismo, en las tablas anteriores, es mas amplia y exacta la informacién
que se presenta a cerca del desarrollo motor normal, debido quizé a que es dificil
determinar cémo es el desarrollo del nifio con Paralisis Cerebral, pues esto
depende del tipo y grado de que se trate. Sin embargo, si se muestra en lineas
generales cuales son las dificultades que tendr4d en cuanto a los primeros

movimientos tanto reflejos como voluntarios.

Por otra parte, aunque no se precise como es el desarrollo motor del nifio
con Pardlisis Cerebral, se puede tomar como referencia la linea de desarrollo
normal, pues en cuanto alguno de los padres detecte que su hijo no presenta
alguno de los movimientos que caracterizan cierta edad, debe de solicitar
orientacion a especialistas que determinen con la mayor presura y precision
posible si se trata de Paralisis Cerebral o solamente de retraso en el desarrollo

motor.

Cuando a través de diversos estudios se determina que el nifio tiene
Paralisis Cerebral, se requerira de otro tipo de atencién tanto para favorecer el
desarrollo del nifio, como para orientar el proceso psicoldgico al que dara lugar en

cada uno de los padres el enterarse de que su hijo tiene Paralisis Cerebral.

La orientacion que reciban los padres tendra que girar en torno a distintos
ejes. Por un lado y como hasta este momento se ha revisado, todo lo que tiene
gue ver con qué es la Paralisis Cerebral; y por el otro como afrontar la pérdida del
hijo normal que se habia deseado para aceptar al hijo real que tienen y que no
cumple con las expectativas que se habian creado respecto a él, temas que se

expondran en el siguiente capitulo.
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CAPITULO 3
LOS PADRES ANTE EL DIAGNOSTICO DE
PARALISIS CEREBRAL EN SU HIJO

La familia es la institucion humana universal que ha sobrevivido a lo largo
de la historia como el tipo de unidad de vida mas practica para mediar la cultura en
la preparacion del individuo para la siguiente generacion (Framo, 1982). Esto
significa que la familia es uno de los agentes educativos que dentro de la
sociedad tiene entre sus funciones, la tarea de transmitir las competencias
humanas de generacién en generacion y para lograrlo, la familia extensa y los
servicios de la comunidad apoyan este ndcleo para que realice sus funciones
durante el ciclo vital familiar teniendo en cuenta la particular forma de ser de la
familia que viene dada por las reglas que rigen la interaccion de todos sus
miembros, por las variables que intervienen en la estructura de la familia y por la

sociedad en la que se encuentran inmersas.

Cuando las familias tienen algan miembro con Paralisis Cerebral, todos los
componentes de la familia nuclear y extensa y los servicios sociales se veran
afectados. Claro esta que estas familias se enfrentan con las mismas presiones
sociales y demandas que las familias “normales”. Sin embargo, estas familias se
encuentran ademas con demandas y necesidades especiales para educar a un

nifio con Paralisis Cerebral.

La presencia de un hijo con Paralisis Cerebral en la unidad familiar traera
consigo una serie de reacciones Yy situaciones conflictivas para cada uno de los
miembros. Estas seran diferentes en cada uno de ellos y por supuesto diferentes
también en cada una de los sistemas familiares. Asi se tiene que, mientras
algunas familias salen fortalecidas de esta experiencia, otras manifiestan un estrés

tal hasta el punto de llegar al divorcio o a la separacion.
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Las familias de los nifios con Pardlisis Cerebral probablemente
experimentan tanto efectos positivos como negativos por la presencia de este hijo.
Precisamente lo que varia en estas familias es el grado en que se presentan tales
efectos. Pero este impacto del nifio con Paralisis Cerebral no se restringe
Unicamente a la relacion de la pareja sino que también afecta a los hermanos, a
los miembros de la familia extensa y a todas las relaciones que se establecen
entre ellos (Freixa, 1993). Sin embargo los principales involucrados son los
padres del nifio, ellos presentardn una serie de respuestas a partir del momento

en el que escuchan: su hijo tiene Paralisis Cerebral.
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3.1 EL SIGNIFICADO DEL NACIMIENTO DE UN HIJO

Cuando un hombre y una mujer deciden unir sus vidas y por ende,
compartir una relacién de pareja, deben construir una relacion viable y duradera
con la finalidad de ajustarse uno al otro y a los nuevos aspectos de su relacion:
acordar nuevas maneras de manejarse con sus familias de origen y disefiar
modos de encarar los desacuerdos y peleas. Estos primeros ajustes implican
otros ajustes como los aspectos practicos de la vida en comun y de la casa:
finanzas y economia, division de responsabilidades domeésticas, comunicacion
sexual, emocional e intelectual; asi como el establecimiento de relaciones tanto
individuales como de pareja y desarrollo de una filosofia de vida compatible. Todo
esto con el objetivo de adaptarse a cada una de las etapas que como pareja

compartiran a lo largo de sus vidas.

Una de las etapas en la vida de la pareja que traera consigo nuevos ajustes
es la llegada de un hijo. Es por ello que el embarazo sirve para que los padres se
preparen ante los numerosos cambios que sufrira su relacién y su vida cotidiana.
Asi es que la pareja intenta aprender lo que significa ser padres. En algun
momento del embarazo, algunas parejas, posiblemente las més sensibles a este
tema se suelen plantear la posibilidad de tener un hijo con Paralisis Cerebral, por
ejemplo. Esto provoca ansiedad, ambivalencia y miedo; pero estos sentimientos
les preparan para poderse enfrentar con cualquier tipo de nifio: llorén, activo,
pasivo o incluso con Pardlisis Cerebral. Asi, los padres anticipan esta posibilidad
sobre su hijo y ya se estan preparando en cierto modo para recibir el shock que

acompafa el nacimiento de un nifio con Paralisis Cerebral.

Obviamente, las experiencias de las parejas que mas tarde tendran un nifio
con Pardlisis Cerebral son las mismas en esta etapa que las de cualesquier otra
pareja. Sin embargo, la presencia de un nifio con Paralisis Cerebral puede ser un
factor critico en la ruptura de un matrimonio, aunque por otra parte, también

puede ser un factor unificador para los padres.
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Cabe mencionar que el nacimiento de un hijo siempre produce una crisis
en la familia ya que surgen nuevos roles y los roles anteriores tienen que volver a
definirse y limitar. Las mujeres se vuelven madres y los hombres padres. Las dos
familias de origen convergen creando abuelos y tios dando lugar a cambios en

todas las relaciones familiares.

Las madres y los padres a menudo experimentan depresién, miedo y/o
estrés después del nacimiento de su hijo. Pues ser padres es una experiencia feliz

pero a veces dificil.

Ademas, el significado del nacimiento de un nifio varia notablemente de una
pareja a otra, pero a pesar de la posible variedad de motivos que se tengan para
desear un hijo, algunas de las necesidades y expectativas de los padres son
comunes a casi todos. Segun Kew (1975) éstas pueden englobarse en alguna de

las siguientes tres:

» Los padres esperan un hijo normal. Lo que los padres esperan es un hijo en
particular y por muchos temores que tengan, la imagen que se habran
formado de su hijo es la de un hijo normal, sano y sin defectos. Estas
expectativas sufren casi inevitablemente alguna transformacién cuando la
imagen mental se hace realidad. Pero si el hijo nace con Paralisis Cerebral,
la discrepancia entre la imagen ideal y la realidad se hace ain mayor por lo
gue los padres pueden encontrarse asi temporalmente sin recursos para

superar esta situacion.

» Los padres quieren realizarse creativamente. EI nacimiento de un nifio no
es solamente la creacion de otro ser sino que puede decirse que también
los padres se “reproducen a si mismos”. Cuando los padres se dan cuenta
de que el hijo que tienen frente a ellos no es lo que idealizaron, y mas auln
cuando presenta Pardlisis Cerebral, una discapacidad muy evidente; se

pueden crear en ellos sentimientos de fracaso.
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» Los padres desean descendencia. Toda pareja desea tener hijos ya que la
concepciéon da un sentimiento de continuidad y orgullo. Pero este
sentimiento puede perderse cuando nace un hijo con Pardlisis Cerebral
pues los padres pueden no querer tener mas hijos al correr el riesgo de que
los demés hijos presenten la misma discapacidad, aun cuando no sea

hereditaria.

Cuando estas necesidades y expectativas no son satisfechas, los padres
experimentan una pérdida del hijo que se habia esperado y deseado ya que el
nacimiento de un nifio con Paralisis Cerebral es una experiencia similar a la
muerte de un ser querido porque deja a los padres en un estado de pena aguda,
tan es asi que desean que el nifio muera pues éste significa la pérdida del nifio
normal y sano que los padres esperaban construyendo asi, una imagen fantastica

de éste.

Por otra parte, al saber los padres el diagnéstico de Paralisis Cerebral en su
hijo, pasan ambos por una crisis, tanto el padre como la madre. Cada uno de ellos
presentara una serie de sentimientos que pueden provocar una mala gestion de la

crisis y ésta puede convertirse en cronica (Freixa, 1993).

Uno de los aspectos importantes a considerar en esta crisis es cuando y cémo
los padres se enteran del diagndstico que ademas, depende mucho del tipo de
discapacidad. Si, por ejemplo, la discapacidad es de origen genético pudieron
haber sido informados antes del parto y haber decidido llevar a cabo el embarazo
0, pueden ser informados durante los dias siguientes al nacimiento. Cuando la
evidencia de la discapacidad no esta clara y va surgiendo lentamente, los padres
aceptan y niegan alternativamente la discapacidad. En el caso de la Paralisis
Cerebral, puede ser que su presencia sea muy evidente inmediatamente después
del parto o pude ser que se haga notoria con el paso de los dias; esto dependera

en gran medida del grado en que el cerebro del nifio haya sido dafiado.
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Es importante mencionar que sea o no evidente la Pardlisis Cerebral en el
nifio, la reaccion de los padres al diagnéstico es Unica y depende de una gran
variedad de factores tales como los recursos econémicos, los apoyos de la familia
extensa, el soporte de los profesionales; asi como las caracteristicas, cualidades,
fortalezas y debilidades personales de cada uno de ellos. Sin embargo todas las
etapas por las que atravesara la pareja deben de considerarse normales ya que
son respuestas al hacimiento de un hijo que dista mucho de la idealizacién que de

él se habian hecho los padres.

El nacimiento, con la presencia de un nifio normal, determina en los padres
una infinidad de nuevas reacciones, en las que se entremezclan pronto todos los
aspectos de la personalidad, todos los recursos y, también todas las limitaciones.
Los padres de un nifio con Paralisis Cerebral, tendran ante ellos una tarea dificil,
por lo que deberan ademas, luchar contra una decepcién legitima y una multitud

de sentimientos que seria inutil disimular (Rey, André. 1987).

Toda la gran variedad de sentimientos que pueden presentar los padres
forman parte de un proceso psicolégico, como ya se menciond, normal en este
tipo de situaciones. Cada uno a su propio ritmo navegara por sentimientos que van
desde la negacion hasta la culpa y desde el rechazo hasta la sobreproteccion del
nifio. Cada uno echara mano de sus propios recursos, de su personalidad, de la
familia extensa, de los amigos, de los profesionales, de otros padres, de la
religion, de todo; con tal de encontrar la aceptacion de su hijo con Pardlisis
Cerebral, en el mejor de los casos, o, del abandono del nifio y de su pareja,

cuando no logran salir fortalecidos de la situacidn por la que atraviesan.

La presencia de este hijo puede producir mas tension en la relacion marital, lo
gue ha llevado a la creencia popular a asumir que éste hijo terminara por separar
a la pareja. Sin embargo, esta percepcion de la realidad no es totalmente valida

pues si bien es cierto que la relacion marital se puede romper mas a menudo que
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con la presencia de un hijo normal, también puede ser fortalecida (Carr, 1988; cit.
en Freixa, 1993).

Por otra parte, no es el nifio con Paralisis Cerebral, en si mismo el
responsable de la unién o separacion de sus padres, ya que la variabilidad en la
satisfaccion marital sugiere que la respuesta conyugal no es uniforme y que la
presencia del nifio con Paralisis Cerebral no necesariamente impide la relacion de
los padres y/o incrementa la probabilidad de divorcio o separacion. Parece mas
bien, como ya lo indican varios estudios (Mines, 1988; cit. en Freixa, 1993) que
existen ciertos factores tales como las caracteristicas del nifio y la calidad de la
relacion de los padres ante la presencia de la Pardlisis Cerebral, que afectan el
ajuste marital. Este ajuste puede ser también influenciado por los estilos
individuales de los padres al enfrentarse con los problemas, las relaciones con el

sistema extrafamiliar y los sistemas de soporte y ayuda.

Ademés, como sefialan Cunningham y Davis (1988), los aspectos positivos y
negativos de la relacion que mantienen los padres de un nifio con Pardlisis
Cerebral son mas extremos que los de otra pareja con un hijo normal. No
obstante, a medida que crecen los hijos, estas relaciones se vuelven mas
vulnerables por las exigencias del cuidado diario y la presion sobre los recursos de
la familia, por lo que las fases por las que atravesaran los padres, pueden
presentarse en diversas etapas de la vida del nifio, ain cuando todo parezca

indicar que ya han aceptado a su hijo tal y como es.
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3.2 PROCESO DE DUELO DE LOS PADRES POR EL NACIMIENTO
DE UN HIJO CON PARALISIS CEREBRAL

El nacimiento de un hijo, generalmente es considerado por cada uno de los
padres como la culminacién de uno de los procesos mas maravillosos que
pueden vivir plena y satisfactoriamente, independientemente de los motivos que
cada uno de ellos haya tenido al desear tenerlo. En él depositardn su amor, su
esperanza y sus ilusiones. A la llegada del bebé, los padres viven una mezcla de
sensaciones como el orgullo, el bienestar para su hijo y para ellos, trascendencia,
complacencia y creacion. Esta es, precisamente una de las grandes etapas de la
vida en la que el recién nacido es simbolo de protecciéon, de unién y de

responsabilidades.

Claro esta, que todos estos sentimientos sufren un cambio radical cuando la
imagen que la pareja se habia formado de su hijo, est4 alejada de la realidad.
Cuando el bebé ha nacido con problemas o con ciertas limitaciones, entonces los
padres de ese pequefio no descansan y sus actitudes y perspectivas cambian
pensando que la Pardlisis Cerebral es el lado oscuro de sus ilusiones, ya que la
idea de que su hijo sea diferente, proyecta sobre la pareja un mundo
ensombrecido por las dudas, la decepcion y una mezcla confusa de enojo,
tristeza, angustia y hasta de ganas de huir. Tan es asi, que se puede llegar al
punto en donde peligre la estabilidad emocional de toda la familia ante esta
situacion pues cuando nace un ser con caracteristicas especiales, nace también

una familia con necesidades especiales (Mackeith, 1970; cit. en Villasefior, 2002).

Este mundo ensombrecido genera todos esos sentimientos antagonicos en
la pareja porque para ellos el bebé representa, en circunstancias normales una
parte idealizada de si mismos, que tendra la funcién imaginaria de completar todo
lo que quedd vacio en su pasado infantil, es decir, el recién nacido tiene la funciéon
ilusoria de reestablecer aquello en la historia de los padres que fue juzgado

insuficiente, lo que ambos padres sienten que no alcanzaron, depositando en el
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nifio una serie de cualidades que en rigor no existen, que el nifio no posee por si
mismo, sino que son el reflejo de imaginarios parentales (Coriat y Caniza, 1988;
cit. en Lomas, 1998).

Por otra parte, el nacimiento de un hijo, sea o0 no lo que los padres
deseaban, marcard cambios sustanciales en la organizacion familiar que se
generaran a traves de las necesidades y requerimientos de ese nuevos ser, Como
depositario de las expectativas de toda la familia. Sin embargo, cuando este nifio
idealizado es diagnosticado con Paralisis Cerebral, el nacleo familiar se altera
obligando a los miembros a redefinir su postura ante una doble relacion en la que
se pone en juego la identidad del nifio y la identidad familiar. Es decir, se conflictia
la funcidon de los padres al no poder identificarlo como propio y no saber que
hacer, por lo que el vinculo que en otras condiciones se desarrolla de una forma
natural suele ser insuficiente, provocando un desencuentro entre los padres y su
hijo ya que requieren adecuarse a las caracteristicas de este hijo para el cual no
estan preparados pues no es como los otros nifios y esa diferencia pesa tanto en

los padres como en el hijo.

Es importante mencionar que es natural que los padres experimenten
sentimientos conflictivos cuando el diagndstico confirma que su hijo tiene Pardlisis
Cerebral. No obstante, estos sentimientos cambian y evolucionan con el paso del
tiempo y a medida que las situaciones varian (Benjamin, B 1984) ya que todo ser
humano que se enfrenta a una realidad, dificil y diferente a la que se habia
planteado sufre un impacto emocional muy fuerte y, al inicio de una forma de vida
en condiciones especiales, se va empeorando el estado de shock ocasionado por
este impacto que provoca el diagnostico. Entonces la familia, al enfrentarse a esta
situacion, entra en un proceso de pérdida, por el hijo sano que no nacio, teniendo

varias etapas por recorrer.
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La evolucién de este proceso puede durar desde algunos meses hasta
muchos afios, dependiendo de las caracteristicas de cada familia (Fewell, 1986;
cit. en Villasefor, 2002). Ademas, se puede observar que la Pardlisis Cerebral de
un nifio, mas que un problema que afecta a una persona, es una situacion que
afecta a toda la familia pues tal situacién puede ser considerada como una de las
experiencias mas devastadoras para los padres y para los otros hijos, incluso mas

que para el mismo nifo.

Cabe mencionar que existen bien definidas las etapas criticas por las que
pasa cualquier ser humano ante una situacion inesperada, ya sea la muerte de un
ser querido; un cambio en la estructura familiar, como puede ser un divorcio, un
abandono, la integraciéon de un nuevo miembro ajeno al ndcleo familiar; una
enfermedad o una discapacidad. Esta serie de etapas se describen a

continuacion.

3.2.1 Shock

La primer etapa que se presenta ante un hecho inesperado como lo es
tener un hijo con Pardlisis Cerebral. Inicia con la presencia o evidencia de ella y al
ser confirmada por el diagnéstico. Al escuchar dicho diagnéstico, se genera en los
padres una serie de sentimientos de impotencia, confusién, panico, miedo, etc. Se
sienten incapaces, derrotados y se paralizan, ain antes de comenzar a informarse

y buscar alternativas educativas para su hijo.

Asimismo, tener un hijo con Pardlisis Cerebral puede ser un golpe muy
fuerte al ego, a la autoestima, asi como a la confianza que cada uno de los
padres tiene en si mismo. Esto se debe a que no saben como se es padre de un
nifio con Paralisis Cerebral. Se enfrentan a conductas extrafias y al parecer
inexplicables; reacciones impredecibles y necesidades para las que, en general,
ningln padre esta preparado. No hay reglas establecidas, ni modelos, ni

experiencias previas que ayuden a saber que se debe hacer.
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Por otra parte, la necesidad de ayuda especializada en el cuidado y
educacion del hijo puede hacerlos sentir poco aptos como padres. Ademas, la falta
de informacion les crea una sensacion de miedo ante lo desconocido pues no

saben qué esperar, ni si se podra hacer frente a lo que se presente en el futuro.

Esta fase de shock resulta de la profunda desilusién que experimentan ante
la noticia de que su hijo no podré cubrir sus expectativas ni permitira a los padres
el cumplimiento de la promesa fantaseada de llevar a cabo los ideales depositados
en él, teniendo que enfrentar un cambio repentino en su propio concepto de si
mismos, de la familia, y del futuro de todo y de todos. Segun Mannoni (1987) este
conflicto de una imagen de si mismos se presenta porque ya no pueden reconocer
ni amar a su hijo y que en el Ultimo de los casos reconoceran con una marcada
ambivalencia de amor y odio. Estos sentimientos ambivalentes se
desencadenaran con mayor o menor fuerza dependiendo del momento en que el
nifio es detectado como diferente, por lo que ya no podra cumplir su funcién,
provocando reacciones que en el peor de los casos evitan que el nifio pueda
tomar su lugar de alguien al interior de la familia y pasard a cumplir un sitio como

algo con lo que se tendra que cargar toda una vida.

Esta etapa inicial, el shock, puede ser muy breve o bien prolongarse, y
puede ser tan intenso que puede predominar el deseo de alejar la dura
experiencia y, en algunos casos, el dolor llega al punto de que los padres deseen
la muerte del nifio o incluso la muerte propia. Por otra parte, si la pena de
enfrentarse a la situacion es intolerable, los padres pueden repudiar totalmente al
nifio, o negarse a aceptar que el nifio tiene Paralisis Cerebral, o incluso pensar

que es hijo de otra persona (Finnie, 1976).

3.2.2 Negacion

La negacién del problema es, sobretodo, un elemento distintivo en los

casos de Paralisis Cerebral leve, que pueden no estar acompafadas de signos
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observables en el nifio y parecer fisicamente normal. Debido a esto es comun que
la familia se plantee, individual o colectivamente, la idea de que el nifio si no tiene
nada se va a componer. El efecto mas grave de esta negacion es que,
desafortunadamente, la familia posterga una serie de metas y actividades para

cuando el nifio se componga.

Los padres niegan que existe un problema de alguna manera porque no pueden
afrontar que su hijo no sea perfecto y segun Jesusalinsky (1988), esta negacion
puede tomar diferentes versiones: a veces se manifiesta en el intento de
suavizar el término de discapacidad motriz por otra socialmente aceptable. Un
tipo mas de negacion es el no querer admitir que la Pardlisis Cerebral del hijo
es un proceso irreversible por lo que los padres se dan a la tarea de buscar

una cura de lo que no es curable.

No obstante, esta reaccion de negacion es un mecanismo de defensa que
abre un compas de espera, es decir, es el tiempo de preparaciéon para que los

padres enfrenten la realidad que estan viviendo.

3.2.3 Enojo

Cuando a los padres del niflo con Pardlisis Cerebral les embarga el
sentimiento del enojo les parece que nadie puede comprender lo que les pasa y

gue alguien tiene que pagar por esta situacion tan injusta.

El enojo va entonces contra todos: con los doctores, por no encontrar cura;
con los educadores, por no lograr que aprenda; con los otros hijos (si los hay),
porque demandan tiempo y energia; con el esposo, porque no es capaz de aliviar
el dolor; con los familiares y amigos, por no saber dar consuelo; contra otros
padres, porque no aprecian la normalidad de sus propios hijos; incluso contra su

hijo, por serlo (Villasefior, 2002).
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Cuando el enojo se maneja en forma negativa, se desencadenan sensaciones
de sufrimiento y provoca depresion, manteniendo este circulo en un estado de
emociones criticas para el ser humano como pueden ser la soledad, la

angustia, la irritacion y la desesperacion.

Sin embargo, cuando el enojo se maneja en forma positiva, las personas
permanecen poco tiempo en este circulo de tension y ansiedad y luego pueden
encontrar una salida mas rapida a sus problemas. Cabe mencionar que en ambos
casos, el enojo sirve sobre todo, para ocultar el dolor y la tristeza. Ademas, el
enojo es un sentimiento normal en este tipo de situaciones pues los sentimientos
de ira tienen como finalidad generar energia para actuar. Pero, no se debe
permitir que ese sentimiento invada la vida de las personas, al contrario de ello, se
le debe de poner fin y encauzarlo constructivamente para hacer algo util por el

nifio y por la familia.

3.2.4 Aislamiento

En esta etapa de aislamiento, los padres se alejan de familiares y
amistades; se encuentran en un profundo sentimiento de pérdida pues para ellos
se perdio el nifio ideal y perfecto que alguna vez se creyo tener y, con €l, muchas

esperanzas, y suefios que rodeaban el futuro.

A la tormenta inicial pueden suceder una gran tristeza, un sentimiento de
desolacion y aislamiento, y la nostalgia por el nifio normal que se cree haber
perdido. Mientras este duelo continua, y los padres se van convenciendo poco a
poco de la pérdida de aquel nifio que esperaban, el hijo real esta ahi en su lugar,

requiriendo un cuidado adecuado (Finnie, 1976).

El sentimiento de soledad es tan profundo que los padres llegan al punto de
visualizar a su familia en plena destruccion, sin saber como o0 qué hacer para

empezar a reconstruirla. Por otra parte, no quieren que nadie los vea en ese
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estado de desolacion por lo que evaden todo tipo de reuniones para no poner en
evidencia su sufrimiento sin percatarse por supuesto, de que si continGan asi

corren el riesgo de caer un estado de depresion.

3.2.5 Depresion

La depresion es el resultado de sellar emociones vitales ocultando los
verdaderos sentimientos. Cuando los padres de nifios con Pardlisis Cerebral se
instalan en el papel de victimas, estan enmascarando su dolor, lo cual no les

permitira salir de ese estado depresivo en el que se encuentran.

Ahora bien, cada persona tiene una forma distinta de manejar el
sentimiento de pérdida: algunos lloran y preguntan incesantemente ¢ por qué a mi?
estableciendo un circulo de autocompasion y deseando que todo el mundo se de
cuenta de lo mucho que estan sufriendo. Otros manejan este duelo mas
controlada y calladamente: permanecen en silencio, pensativos y sombrios. En
ocasiones sienten tal tristeza, que llegan a pensar que hubiera sido mejor que el
nifio con Pardlisis Cerebral no hubiera nacido generandose entonces un estado de
depresion; sintiéndose contradictoriamente, mal consigo mismo por tener este tipo
de sentimientos. Sin embargo, cuando la depresion se enfrenta de una manera

consciente, se abren caminos para reconocer el dolor real que se esta viviendo.

3.2.6 Culpa

La culpabilidad es otro de los sentimientos que se experimentan con
frecuencia y que puede ser contraproducente, debido a que les quita, tanto a los

padres como al nifio, un valioso tiempo, agotandolos emocionalmente.

Por un lado, los padres aman al nifio porque es su hijo, y por otro, lo
rechazan por haber nacido con Pardlisis Cerebral, generandose en ellos un

sentimiento de culpa que se origina por considerarla como un castigo de Dios o
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hasta el que pueda ser producto de sus practicas sexuales del pasado, siendo
estas reacciones especialmente intensas cuando el nifio no era deseado o cuando
por falta de informacién se considera que la Pardlisis Cerebral es causada por
alguna falla genética. No obstante la culpabilidad se acentia mayormente por las
reacciones de rechazo que sienten ante su hijo. Un sintoma manifiesto de
vergienza y culpa es que los padres rara vez hablan del problema de su hijo entre

ellos mismos, con sus vecinos o familiares (Ingalls, 1982).

El sentirse culpable de la Pardlisis Cerebral del nifio, 0 no atender las
necesidades de los otros hijos; asi como el mal funcionamiento de la familia, sélo
lleva a los padres a un constante castigarse y agredirse, deteriorando cualquier
tipo de relacién y a enfrascarse en el circulo del sufrimiento, depresién, enojo y

culpa.

El siguiente paso es transferir la culpa a alguien: al médico, al esposo o
esposa, a otros miembros de la familia, etc. En estos momentos, los esposos
necesitan apoyo mutuo. Sin embargo, en vez de ayudarse, se culpan el uno al otro
por el problema del nifio. En algunos casos, lo padres no pueden librarse de este
ciclo de inculpacion y culpabilidad dando lugar al divorcio o abandono de la pareja
y de los hijos. Por otra parte, muchas otras parejas logran percatarse de que al
culparse mutuamente lo Unico que consiguen es dafiarse verbalmente, por lo que
se proponen hacer a un lado la culpa y el dafio. Esto no es facil pero una vez que
lo logran se ayudan y apoyan mutuamente y ambos apoyan y ayudan a su hijo;
interesandose mas en qué hacer en adelante, brindandole con ello mas

oportunidades de aprendizaje a su hijo.
3.2.7 Responsabilidad
Cuando los padres logran resolver el sentimiento de culpa y asumen la

responsabilidad del manejo de sentimientos, y aun de la misma Pardlisis Cerebral

del nifio, adquieren un aprendizaje que los lleva por una via corta a la aceptacion.
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Sin embargo, so6lo un conocimiento veraz y lo mas completo posible
respecto a las causas cientificamente conocidas y descartadas de la Paralisis
Cerebral, permitird a los padres y a la familia en general, evitar una reaccién de
culpa que paralice la accion y detenga cualquier avance, ya que es este
conocimiento de la realidad, el que dara a los padres la tranquilidad de saber que

nada en su conducta pudo haber causado la Paralisis Cerebral de su hijo.

Quizéa la mas importante cualidad que puede tener una familia es la unién y
el compaferismo de los padres. Es de la mayor importancia que ambos padres
acepten compartir plenamente la responsabilidad en el cuidado de su hijo, debido
a que cualquier tendencia a culparse el uno al otro, 0 a sentirse menos implicado,
o por el contrario, el que uno de ellos acepte toda la responsabilidad, puede ser

desastroso.

Por otra parte, las madres han llevado a su hijo en el cuerpo durante nueve
meses, y se les dijo lo que debian hacer para que el nifio naciera sano, y todas las
cosas que se debian evitar para prevenir cualquier dafio. No es raro, por lo tanto,
que facilmente las asalten sentimientos de culpa, o piensen que son inadecuadas
como esposas y madres, y crean que deben soportar solas la tarea de cuidar al

nino.

Lo ideal es que ambos padres se unan mas y se ayuden uno al otro con el
proposito de compartir plenamente los problemas y las alegrias. El esposo debe
darse cuenta del enorme consuelo que es para su esposa el poder hablar
abiertamente acerca de sus actitudes hacia el nifio, hacia ellos mismos, y sentirse
comprendida. Los padres deben también darse cuenta desde el principio que ellos
también tienen necesidades como las tiene el nifio, y deben llevar adelante su vida
matrimonial. Necesitan todavia de su compafiia reciproca; requieren momentos de
esparcimiento juntos y separados, amigos y actividades sociales, satisfaccion
sexual y relaciones amorosas con sus otros hijos. Cualquier menoscabo a la vida

familiar normal redundara en perjuicio de su hijo y de los propios padres por lo que
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la idea de sacrificar a todo el mundo a fin de cuidar mejor al nifio debe

descartarse.

En casos extremos, la familia puede acabar por desintegrarse bajo una
tension de este tipo. El esposo que pierde la atencion de la esposa puede sentir
rencor hacia el hijo que lo ha desplazado, y hasta puede abandonar la casa para
encontrar esparcimiento en otra parte al igual que los hermanos y hermanas, si es
que los hay. Los padres no deben caer en este error. Su hijo tiene las mismas
necesidades emocionales y sociales de los otros nifios. Necesita amor, pero no
mimos; cuidado pero no consentimiento y, ante todo, oportunidades para
desenvolverse, ser duefio de si mismo y alcanzar el crecimiento social que le

permita ocupar en la sociedad el lugar de un adulto independiente (Finnie, 1976).

3.2.8 Dolor

En la etapa de dolor se conjugan una serie de emociones encontradas de
enojo, culpa, frustracion, miedo, etc., de una manera transitoria, dependiendo de
las caracteristicas propias de cada persona, por lo que, su tiempo y su intensidad
se viven de una manera totalmente individual. En el dolor, los padres lloraran las
expectativas que se habian formado de su hijo, asimismo las metas deseadas que

no podra alcanzar.

En las primeras etapas de este proceso se puede producir un sin nimero
de respuestas que, aunque no son adecuadas, dan tiempo para que los padres
elaboren o vivan el duelo, por lo que se les debe dar tiempo y no juzgarlos ni
presionarlos. Sin embargo, el dolor tendra que asimilarse, de manera que

posteriormente se presenten respuestas que manifiesten mayor adaptacion.

No obstante se les debe de proporcionar ayuda y orientacion adecuadas
porque de lo contrario ellos mismos trataran de hacer un ajuste que reduzca su

pena; pero a costa de distorsionar sus relaciones con su hijo y con el resto de la
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familia. Lo ideal es que estas relaciones sigan siendo emocional y socialmente
normales, pero se necesitan habilidades adicionales para ayudar al nifio a

sobreponerse a sus impedimentos (Finnie, 1976).

3.2.9 Aceptacion

Como ya se ha mencionado anteriormente, ningun padre desea tener un
hijo con Pardalisis Cerebral, al contrario de ello, la gran mayoria desea tener hijos
sanos e inteligentes que hagan un buen papel en la competitiva social en que
vivimos, y de los que se puedan sentir orgullosos. Por ello es natural que durante
las ultimas semanas del embarazo los padres estén preocupados por como sera el

hijo que va a nacer.

Por ello, cuando este hijo anhelado nace con Paralisis Cerebral, es de vital
importancia asumir el proceso que requiere la aceptacion de esa realidad, en pro
de las necesidades especiales del nifio, de su educacion y por la salud psicoldgica

y social de los padres y de toda la familia.

Sin embargo, para poder llegar a esta etapa de reconstruccion en la que es
posible adoptar conductas mas realistas partiendo de la aceptacion, es necesario
gue los padres recurran tanto al llanto como al desahogo; hablar del asunto y
buscar ayudas concretas pues una vez superada esta fase, su dolor pasara a
segundo término y su hijo se convertira en el sujeto real de acciones educativas y

terapéuticas.

Como a cualquier nifio, los padres deberan darle a su hijo amor; y por su
situacion en particular, deberan aceptarlo tal cual es, con sus limitaciones
cualesquiera que éstas sean. Pero ésta, debe de ser una aceptacion que haga
gue se establezcan relaciones mutuas satisfactorias entre el nifio y su familia, y
con ello se le permita que su personalidad se desarrolle en el ambiente mas

favorable, ya que si crece dentro de una familia alegre, asentada y unida, lograra
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mas facilmente su felicidad y podra desempefar un papel satisfactorio como
adulto. Ademas, se debe considerar que incluso el aprendizaje, en el sentido
estricto educacional, se facilita mucho si el nifio se ha sentido contento y seguro

en sus primeras relaciones con su familia (Finnie, 1976).

Por otra parte, la aceptacion del nifio, es la base y el motor para poder
iniciar su rehabilitacién ya que si no hay una aceptacion como tal, disminuye la
eficacia de los esfuerzos educativos que se realicen para ayudarlo e incluso pude
ser nula en ocasiones. Asimismo, el nifio debe de aceptar su realidad, pero mas

aun los padres, ya que éstos desempefian un papel fundamental (Bautista, 2001).

Afortunadamente hay muchos padres que aceptan a su hijo y hacen todo lo
posible porque alcance el desarrollo maximo de que sea capaz. Su actitud es
realista, pues no esperan milagros y saben que en las condiciones mas favorables
el nifio no sobrepasara cierto nivel. Aceptando un estado de hecho, evitan por otra

parte tormentos indtiles e intentos desesperados de transformaciones imposibles.

Asimismo, rapidamente eliminan de sus preocupaciones el problema de la
busqueda de responsabilidades, que crea a veces en los padres una tension
penosa (Rey, André, 1987). Sin embargo, es importante resaltar que la aceptacion
no es automatica, es un proceso que requiere tiempo y esfuerzo, necesarios para

superar poco a poco sus distintas etapas (Los hijos discapacitados, 1998).

En sintesis, la aceptacion no significa que a los padres, las cosas les
tengan que gustar tal como son; significa la aceptacion de un hijo que tendra
ciertas limitaciones en el desarrollo de su vida diaria y que habra actividades que
tal vez el nifio no ser& capaz de realizar por si mismo, tal cual lo haria un nifio que
no tiene problemas en su desarrollo, y que los padres estaran decididos a ayudar

a su hijo a superar los problemas que se le puedan presentar.
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Por lo tanto, aceptar significa que se le proporcionara al nifio apoyo y guia
para que puedan desarrollar todo su potencial y asi sea en la medida de lo
posible, independiente. Aceptar significa que se le brindara amor, comprension y

cuidados para que viva una vida plena y provechosa.

3.2.10 Actuar

Agui se continda en la fase de reconstruccion. Los padres siguen
aprendiendo a vivir con su hijo, tratando de enfrentar de una manera objetiva y
concreta la realidad de la situacion, asumiendo dicha realidad, evaluando la
discapacidad motriz, el sufrimiento y las limitaciones que implica, asi como las

posibles consecuencias para el nifio y por supuesto, para toda la familia.

3.2.11 Esperanza

En esta etapa, asi como en la anterior, puede ayudar mucho el diagndstico
de profesionales capacitados que digan la verdad, sin que para ello sea necesario
agravar la angustia de los padres. Es preciso que los padres distingan los hechos
de su percepcion subjetiva, afectiva y emocional, para impedir que los suefios, las
fantasias, las falsas esperanzas o las ilusiones vanas, asi como el pesimismo y la
ansiedad, deformen la percepcion real y objetiva de la situacion. Por ello, los
profesionistas deberan ser muy cuidadosos con la manera en que informan a los
padres a cerca del diagnostico de Paralisis Cerebral y de lo que el nifio podra y no

podra hacer por si mismo.
3.3.12 Confianza en la vida
Los padres deberan situarse en el aqui y en el ahora, ya que ello les

permitird buscar los medios idéneos para ayudar a satisfacer las necesidades

afectivas, sociales y educativas de su hijo; una vez que han comprendido que la
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Paralisis Cerebral es irreversible y que por mas que se empefien en buscar, no

encontrardn un remedio milagroso que deje a su hijo normal.

Deberan adentrarse gradualmente en la Paralisis Cerebral, conocer de qué
se trata, cuales son las limitaciones que tendra su hijo, las necesidades educativas
especiales que requerira, las terapias, rehabilitacion; las habilidades que tiene, los
aprendizajes que podra adquirir normalmente, etc; para que sobre esta base
tengan expectativas reales en el desarrollo del nifio y por ende, qué es lo que

deberan hacer para que ello sea real.

Los padres deberan esforzarse cada dia para superar el desaliento
profundo y el decaimiento prolongado. Tendran que ser enérgicos para seguir
adelante y para repetir cuantas veces sea necesario los esfuerzos educativos,
aparentemente ineficaces. Por sobretodo, deberan encontrar las pequefias
alegrias que entrafia cada logro para que se convierta en el motor que les dara
energia para continuar adelante. Deberan convencerse de que pueden lograr
llevar una vida aunque dificil, llena de amor, de afecto y de logros al lado de su
hijo; y quiza todo esto les brinde la oportunidad de desarrollar habilidades que de
no haber tenido un hijo con Paralisis Cerebrar, tal vez no sabrian que pueden

desarrollar.

Es importante recordar que aunque estan bien definidas las etapas criticas
por las que pasa cualquier ser humano ante una situacion inesperada, en este
caso el diagnéstico de Pardlisis Cerebral en un hijo; esto no quiere decir que
deban de presentarse con un orden determinado, sino que al contrario, cada una
de ellas se presentara de manera aleatoria en cada una de las personas. Por otro
lado, también la duracidn sera diferente, dependiendo de las habilidades que se
posean para superarlas; incluso una vez presentada cualquiera de las etapas,
puede volverse a presentar en algin momento, todo lo cual, puede ser

considerado normal.
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3.3 RESPUESTAS NO ADAPTATIVAS

Como se menciond anteriormente, a partir del momento en que a los padres
se les comunica el diagnéstico de Pardlisis Cerebral en su hijo, comenzara en
cada uno de ellos y en el mejor de los casos, un proceso de adaptacion, en el que
se presentaran una serie de reacciones y sentimientos, con caracteristicas muy

particulares, acordes a su caracter y comprension de la Paralisis Cerebral.

Algunas de estas respuestas pueden ser favorables a la educacion del nifio

y otras claramente desfavorables.

En las primeras etapas se puede producir un sinnimero de respuestas que,
aunque no son adaptativas, dan tiempo para que se elabore o se viva el duelo
pues el dolor tiene que asimilarse, de tal manera que posteriormente se puedan
presentar respuestas que manifiesten mayor adaptacion, por ello se debe dar

tiempo a los padres y no presionarlos ni juzgarlos en esos primeros momentos.

Posteriormente, se presentaran actitudes correspondientes a un periodo de
reconstruccion en el que los padres logran enfrentar la situacion dolorosa, por lo
que este tipo de respuestas son mas bien adaptativas. Hay quienes alcanzan
este periodo de realismo rapidamente, sin embargo otras personas requeriran de
mas tiempo, pueden incluso pasar varios aflos para aceptarlo, v,
desafortunadamente también habra personas que no lo consigan y por ende,

vivirdn al lado de su hijo con una actitud de rechazo encubierta hacia él.

Es necesario mencionar que el proceso educativo del nifio se vera
seriamente influenciado por las actitudes que tomen sus padres frente a él.
Cuando dichas actitudes son defensivas, generalmente no son reconocidas por los
padres como tal, por lo que es necesario que reciban la orientacion adecuada que

los guie a reflexionar sobre ellas. Tal reflexion debe inducirlos al cambio de
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actitudes y no a la culpabilidad, de tal manera que no entorpezcan los logros
educativos que pueden llegar a alcanzar al lado de su hijo.

Por otra parte, es importante resaltar que las actitudes son modificables
aunque haya una resistencia el cambio pues la realidad las altera aun cuando no
haya conciencia de ello. Pero, por supuesto, la reflexion profunda es el elemento
decisivo para que las actitudes mejoren y el pensamiento y la accion resulten
congruentes entre si (Los hijos discapacitados, 1998).

Las respuestas no adaptativas que mas frecuentemente adoptan los padres
son: la sobreproteccién, el rechazo, la culpabilidad, la resignacion y el
conformismo. A continuacién se enunciaran de manera sintética las caracteristicas

generales de cada una de ellas.

» Sobreproteccién. Se basa en el sentimiento profundamente arraigado de
sentirse culpable de la Pardlisis Cerebral del nifio, de tal suerte que
sobreproteger al nifio es la manera en que los padres, o alguno de ellos,
intenta remediar su propio fracaso al tener un nifio que no puede valerse por si

mismo, es decir, un nifilo que no es normal, como tanto habia sido deseado.

Por otra parte los padres consideran la sobreproteccion como resultado
natural de la Pardlisis Cerebral de su hijo, como muestra de carifio hacia él,
cuando en realidad no es asi. Esto los lleva a hacer al nifio totalmente
dependiente de ellos, al querer hacerle todo, todo lo que el nifio no es capaz de

hacer por si mismo, lo cual impide su aprendizaje y por lo tanto su desarrollo.

Un padre sobreprotector le dedica todo su tiempo al nifio; olvidandose de si
mismo, de su pareja y del resto de la familia; subestimando con ello la

capacidad de su hijo.
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En su afan de dedicacién, segun Ingalls (1982), los padres sobreprotectores
renuncian incluso a su vida social y a sus demas intereses, situacion que no
s6lo pone en desventaja social al nifio sino a todo el ndcleo familiar al cual se
le niegan oportunidades de interaccién social. Esta automarginacion lo que

hace es acentuar la estigmatizacion familiar y promover su aislamiento.

Lo anterior no significa que se deba de abandonar al nifio pues todos los hijos
requieren la proteccion de sus padres mientras alcanzan la suficiente
autonomia personal. Especialmente si el nifio tiene Paralisis Cerebral, debe de
ser apoyado para que desarrolle sus posibilidades, por supuesto, sin llegar a

realizar todo por él y sin llenarlo de gratificaciones excesivas.

Rechazo. Esta es otra actitud que presentan los padres. Desafortunadamente
la mayoria de las veces es inconsciente y se presenta de manera encubierta,
es decir, a través de otras actitudes como lo pueden ser: exigirle demasiado al
nifio; juzgarlo en cualquier oportunidad como una persona floja o apatica para
realizar sus tareas; trayendo como consecuencia errores frecuentes en la
ejecucion de las mismas o; por el contrario, los padres pueden mostrarse

totalmente indiferentes hacia sus logros.

Otras veces el rechazo se manifiesta como hostilidad, abierta o reprimida, pero
no como un simple estallido de nervios, sino con gestos hoscos y desabridos,
con gritos, quejas, reprimendas en publico, castigos injustos o malos tratos. A
veces también se manifiesta olvidandose del nifio o abandonandolo parcial o
totalmente en manos de otras personas, desterrandolo de su vida, por lo

menos psicolégicamente (Los hijos discapacitados, 1998).

Ambas actitudes, es decir tanto la sobreproteccion como el rechazo, pueden
tener su origen en sentimientos de culpabilidad propia o del cényuge, lo cual
afiadido a dichas actitudes dafa profundamente las relaciones entre la pareja

por un lado y por el otro entre los padres y su hijo; y puede dar lugar a una
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sobrecarga de emociones, generalmente ocultada y que como ya se menciono,

se manifiesta precisamente en actitudes como la sobreproteccion.

» Culpabilidad. También es posible que uno de los padres o0 ambos, se sientan
culpables por no ser el padre perfecto de un hijo con Paralisis Cerebral. Por no
ser entregado total y absolutamente en el cuidado del nifio. En este tipo de
situaciones, los padres no se percatan de que exigirse perfeccionismo tanto en

calidad como en cantidad, no es buen compafiero de la educacion de su hijo.

De tal manera, se tiene que en general, los padres que sufren hondos
sentimientos de culpa pueden tratar de aliviar su pena y compensar el dafo
hecho al nifio inocente, de una de estas dos maneras: condenandose a una
esclavitud sin descanso en el cuidado del nifio, o proyectando su culpa hacia
los doctores, trabajadores sociales, 0 maestros y acusandolos airadamente de
descuidos o equivocaciones. Algunas veces hacen ambas cosas (Finnie,
1976).

» Resignacion y Conformismo. Estas actitudes no ayudan ni a los padres ni al
nifio, pues en ambos los padres se encierran en si mismos pasivamente,
soportando la situacién pero sin mostrar intencién alguna por apoyar el proceso
educativo de su hijo y al contrario de ello, lo asumen como una carga. Hay que
recordar que la aceptacién es activa y ayuda a crecer y por el contrario, la

resignacion es pasiva y paraliza.

Todas estas actitudes no adaptativas que muestran los padres, ya sea de
manera consciente 0 inconsciente, trae como consecuencia inmediata el
abandono relativo del nifio y por ende, todo lo que tiene que ver con él. En algunas
ocasiones, incluso, el abandono es mas explicito y los padres optan por

institucionalizar a su hijo aunque no haya necesidad de ello.
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Sin embargo, la verdadera razon de este abandono puede ser un
sentimiento de verglenza que los lleva a querer ocultarlo. Aunque no siempre se
oculta al nifio internandolo, sino que en ocasiones se le relega o se le obliga y
presiona a comportamientos socialmente aceptados que tienden a esconder su

problema.

Sin embargo, todas estas actitudes pueden ser consideradas normales, dada
la carga emocional que conlleva tener un hijo con Pardalisis Cerebral y que genera
en los padres determinadas reacciones y sentimientos que por supuesto no son
faciles de manejar. El problema se origina cuando tales formas de actuar son
persistentes, a tal grado que interfieren en la educacién del nifio y con su

desarrollo social, psicolégico y afectivo.
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3.4 RESPUESTAS ADAPTATIVAS

Las respuestas adaptativas aparecen en la mayoria de las ocasiones en
etapas posteriores durante el proceso de duelo que se genera por el gran impacto
psicoldgico al que da lugar en este caso, el diagnostico de Paralisis Cerebral en un
hijo.

A estas conductas se les llama adaptativas porque facilitan el proceso de
aceptacion y atencioén al nifio con Pardalisis Cerebral, y son:

» Asumir la realidad. En esta etapa puede ayudar mucho el diagndstico de
profesionales capacitados que digan la verdad, sin que para ello sea necesario
agravar la angustia de los padres, ya que para ellos es indispensable que
puedan distinguir los hechos reales de su percepcion subjetiva, afectiva y
emocional, para impedir que los suefios, las fantasias, las esperanzas o las
ilusiones vanas; asi como el pesimismo y la ansiedad, deformen la percepcion

real y objetiva (Los hijos discapacitados, 1998).

Por lo tanto, los padres deben situarse en el presente, en el aqui y en el
ahora. Esto, por supuesto, estara determinado por la reciente noticia a la que
se enfrentan y por todo lo que ello implicara en una vida futura. Sin embargo,
es en el presente cuando los padres tendran que tomar una serie de
decisiones precisas para la vida del nifio y de toda la familia; decisiones que
en la medida de lo posible tendran que ser realistas y por lo tanto alejadas de
ilusiones o esperanzas irreales en las que se afiore la normalidad del nifio,

pues como ya se ha mencionado la Paralisis Cerebral es un dafo irreversible.

Por otra parte si los padres no contagian a su hijo de animo, sera un
poco mas dificil que se esfuercen por obtener pequefios logros, mismos que
no deben pasar desapercibidos pues cada uno de ellos se convertirdn en el

impulso que active dia con dia la intensidad de su entusiasmo por apoyar los
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esfuerzos educativos que se hacen con y por el nifio. Asimismo esta vitalidad
les favorecera en la superacion de las constantes dificultades que se
presentaran en el largo camino que tendran que recorrer, mismas que seran
mas evidentes en tanto que el nifio cada vez demandard mas actividades

acordes a su propio desarrollo.

Para que los padres tengan una vision real de la situacion por la que
atraviesan, deberan tratar de alejarse psicolégicamente del problema. Esto les
permitira por un lado, adquirir la capacidad de situarse en el lugar de su hijo y
por el otro, alejarse del probable ensimismamiento en el que se encuentran y
por el que todo es enfocado desde la Optica de su propio sufrimiento: mi hijo,
mi futuro, mi sufrimiento, lo que yo tengo que hacer por él. Lo importante es
que los padres no consideren la Paralisis Cerebral de su hijo como un

problema exclusivo de ellos y determinante para una vida llena de infelicidad.

» Evaluar la Paralisis Cerebral del nifio. Para aceptar algo es imprescindible
conocer de que se trata. Por ello es necesario tener una idea clara de lo que es
la Paralisis Cerebral y contemplar a la luz del diagnostico las verdaderas
expectativas del prondéstico de mejora: qué es lo que puede esperarse y qué es
lo que tiene que hacerse para que ello sea real. Los conocimientos técnicos
son importantes, pero no hay que olvidar que la Paralisis Cerebral no es lo que
define a su hijo; es por encima de todo una persona con cualidades y defectos,
habilidades, caracter y gustos propios, que necesita un tratamiento especial, si
pero que en muchos otro aspectos de la vida habr4 que educarlo como a

cualquier hijo (Freire, 1992).

Es de gran ayuda para que los padres asimilen el problema, el que
establezcan vinculos con personas que les apoyen en este proceso y no lo vivan
aisladamente. En primer instancia, la pareja de esposos se tienen el uno al otro
por lo que tendran que aprender a compartir su sufrimiento y comprender lo que le

sucede al otro, ya que cada uno presentard conductas diferentes e incluso en
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ocasiones pueden parecer ilogicas, y es en estos momentos cuando la ayuda de
la pareja se torna indispensable pues no se le debe demandar que sienta lo mismo

y por ende, que reaccione de la misma manera.

Por supuesto que es necesario que la pareja exprese sus sentimientos sin
que ello le brinde el poder al otro de juzgar lo que escucha, por el contrario, quiza
descubran que tienen sentimientos en comudn o que alguno ya pasoé por esa etapa,
por lo que puede brindar mayor apertura y comprension. Esto dar& lugar a que se
exprese sinceramente lo que se siente e incluso las contradicciones que se han
experimentado. No obstante, puede ser que no se encuentre en la pareja la
persona adecuada para desahogarse, por lo que se puede recurrir a otras
personas de confianza, como lo pueden ser familiares y amigos, que aunque
quiz& no comprendan la situacion, con solo demostrar su carifio y apoyo seran de

gran valor, por supuesto si se limitan a no emitir juicios de valor.

Por otra parte, el que los padres confien a otras personas sus sentimientos
puede serle de gran utilidad cuando las personas de confianza poseen la
suficiente autoridad moral, valores humanos y conocimientos que las capacite
para aconsejar y orientar con serenidad, calma y objetividad, para que los padres
se abran hacia nuevos caminos; de esta manera los familiares, amigos o

profesionales les brinden a la pareja una ayuda que va mas alla de la escucha.

Ademds, es muy importante que la pareja se reincorpore a las
ocupaciones de siempre, a lo cotidiano y conocido. El propio hogar, el clima del
trabajo, el hacer lo de antes, va sanando poco a poco el golpe recibido
inicialmente. Ello los coloca frente a la realidad de compartir la vida con un nifio
que, si bien, tiene Pardlisis Cerebral, es también miembro de la familia y tiene una
riqueza personal que aportar. Ni para el nifilo ni para nadie es conveniente que la

vida gire en torno de su peculiaridad (Los hijos discapacitados, 1998).
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Asi como lo conveniente para los padres es regresar a su vida cotidiana, lo
mas apropiado para el nifio es que reciba la educacion especial requerida lo mas
pronto posible para que supere, en la medida de los posible, sus limitaciones o
adquiera nuevas habilidades y actitudes. Sin embargo, no se debe olvidar que en
muchos otros aspectos el nifio debe recibir una educacion normal, sin que sea
necesario consentirlo o sobreprotegerlo ni tolerarle desobediencias; o bien, sin
sefalarle los limites que necesariamente cualquier nifio debe respetar; todo ello

fundado principalmente en el amor con que debe ser aceptado, tal como es.

Aceptar supone amar, pero amar es también aceptar, hacer crecer en el
amor. El cariio hondo de los padres tiene que llevarlos a querer bien, esto es, sin
consentimiento lastimero y sin comprension empalagosa que a veces soélo encubre
angustia, culpa y autocompasion, o el cansancio producido por la rehabilitacion.
Asimismo, aceptar la mayor carga de trabajo, la renuncia a los paseos, el
nerviosismo y el cansancio que se siguen de atenderlo, los gastos de su
educacion especial, las miradas de curiosos y el rechazo de que es objeto; lo cual
no significa que los padres abandonen por completo su vida personal, de pareja y

familiar, aunque posiblemente se veran un tanto mas limitados.

Por otra parte también deberdn esforzarse para que su hijo pueda
enriquecer su personalidad, ampliar su radio de autonomia y asi, facilitar su
integracién social. Asimismo, el nifio deberd aprender a no exigir ser el Unico

receptor de carifio y comprension.

Cabe mencionar que tanto las respuestas no adaptativas como las
adaptativas forman parte del proceso por el que atraviesan los padres y la manera
en que se adapten a la nueva situacion se vera reflejada en la dinamica familiar.
En el desenvolvimiento del nifio con los padres, con los hermanos, si los hay, con
la familia extensa, con la comunidad, y viceversa la manera en que cada uno de

ellos se asume frente al nifio con Paralisis Cerebral.
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En algiin momento del proceso, los padres se veran obligados a solicitar
ayuda, pues la aceptacion no es algo que se presente por si misma, sino que se
llega a ella a través de constantes encuentros, desafios y reflexiones consigo
mismo y con los demas. Las otras personas serviran de espejo, pero no un espejo

de reflejo, sino un espejo que permita visualizar la situacion tal como se presenta.

Sin embargo, llegar a la comprension, no sera facil. En algunos casos los
padres no encuentran las herramientas que les permitan enfrentar la situacion y
terminan por abandonar a su familia. Pero afortunadamente, la mayoria de ellos
hallan en su hijo la oportunidad de desarrollar en si mismos cualidades y
habilidades que les permiten salir adelante y apoyar incluso a otras familias que
viven la misma situacion. Algunos padres incluso, segun Ehrlich (1993) obtienen
una mayor unidad familiar como resultado de este problema en comun, y otros se
hacen mas sensibles ante los problemas ajenos. Cualidades que de no haber
tenido un hijo con Pardlisis Cerebral, no hubieran sabido que serian capaces de
desarrollar.

La ayuda que puede darse a los padres por medio de la orientacion familiar
parte, principalmente, del autoanalisis de sus sentimientos a la luz del
conocimiento del proceso de aceptacion, es decir, de que descubran el sentido de
la vida de su hijo, que refuercen sus valores y creencias en su vida como
matrimonio y como padres, para preservar la integridad del nucleo familiar y el

apoyo mutuo (Los hijos discapacitados, 1998).
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3.5 FUNCIONES QUE DESEMPENAN LOS PADRES

Al interior de la familia, cada uno de los miembros tiene diversas funciones que
van acordes al rol que se desempefia. Estos roles pueden o no estar
determinados antes de la llegada del nifio. Lo que es un hecho es que deberan
cambiar para ajustarse a la nueva situacion, pues cuando la familia tiene un
nuevo integrante, estos roles de por si cambian, pero cuando el nuevo
integrante tiene Pardlisis Cerebral las funciones de los padres y de los
hermanos, en caso de que los haya, sufren modificaciones un tanto mas

radicales y estresantes.

Algunos padres quiza no estén familiarizados con las nuevas funciones que
desempefiaran, ya que pueden no haber tenido experiencias previas con
familiares 0 amigos que les den un panorama general de la manera en que
tendran que desenvolverse al lado de su hijo y quiza aun; no cuenten con las
habilidades requeridas para ello, pues sus funciones sociales, laborales y/o
profesionales no son compatibles con sus nuevas funciones de padre o madre de

un niflo con Pardlisis Cerebral.

Por lo tanto, todos los padres se veran obligados a reorganizar su vida de
pareja. Para ello tendran que reflexionar a cerca de sus sentimientos y reacciones
individuales, asi como de las funciones que hasta ese momento desempefiaban,
esto les permitira reorganizarse de la mejor manera posible. Segun Freixa (1993),
las principales funciones que deben de analizarse y que seran objeto de

constantes cambios, son:

» Funcion econdmica. Cuando la familia cuenta con un integrante con Pardlisis
Cerebral, resultan afectadas las demandas de consumo y la capacidad
productiva de la familia. Las demandas de consumo por parte del nifio, ya que
requerira de servicios especiales para su rehabilitacion y educacion. La

capacidad productiva de la familia porque alguno de los miembros debera
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dedicar mas tiempo para los cuidados del nifio, lo cual significa que gozara de
menos tiempo para sus actividades laborales, lo cual se traduce en problemas

econdmicos y estrés para la familia.

Por otra parte y segun el grado de Pardlisis Cerebral que presente el nifio, es
probable que no logre su independencia econdémica, por lo que los padres
siempre estaran preocupados por cubrir sus necesidades, que pueden

incrementar conforme la edad de su hijo.

Funcion de cuidado fisico. Un nifio con Paralisis Cerebral requerird mayores
cuidados fisicos que un nifio sin discapacidad, lo cual supondra mayor
demanda de tiempo hacia los padres. Generalmente la persona que cuida al
nifio es la madre, lo cual le provocara un estado de mayor tensién, mismo que

aumentara en proporcion al grado de Paralisis Cerebral que presente su hijo.

Por otra parte, se debera establecer un lapso de tiempo preciso especialmente
para las terapias del nifio, lo cual irrumpe la rutina y cotidianidad de cada uno

de los padres, especialmente del encargado de asistir al nifio en este sentido.

Funcién de descanso y recuperacion. La constante dedicacién de cuidados que
demanda un nifio con Paralisis Cerebral resulta exhaustiva para los padres,
guienes frecuentemente consideran que dedican la mayor parte de su tiempo a
los cuidados del nifio, invadiendo asi su anterior estilo de vida. En este tipo de
situaciones el hogar deja de ser el lugar idoneo para descansar, pues los
padres saben que al llegar a casa les espera una dificil jornada de trabajo al

lado de su hijo.

Por otra parte, también se ven alterados los momentos de esparcimiento de la
familia, pues no tendran tanta libertad para realizar actividades fuera del hogar,

afectando asi la relacion de pareja de los padres.
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Contradictoriamente, cuando los padres encuentran a una persona de
confianza que se responsabilice de su hijo para que ellos puedan gozar de
tiempo para ellos, muestran sentimientos de culpa por abandonar al nifio
aunque sea por poco tiempo. De tal manera, que los padres no encuentran ni
el momento ni el lugar oportuno para recuperarse del constante desgaste que

trae como consecuencia el cuidado de su hijo.

Funcion de socializacion. La familia tendr& menos oportunidades de convivir
con familiares y amigos, asi como para realizar salidas recreativas y culturales,
ya que generalmente ni los padres ni los hijos estan preparados para
sobrellevar las actitudes de rechazo que generalmente muestran las personas

hacia las familias especiales.

Una simple mirada de curiosidad por parte de cualquier persona, no resulta tan
simple para la familia, al contrario, genera en ellos sentimientos de vergienza
y enojo. Todo esto tendra un fuerte impacto en la socializacion tanto de la

familia como del nifio en si mismo.

Generalmente los padres encuentran en la convivencia con otras familias
especiales momentos en los cuales pueden expresar sus sentimientos e
intercambiar anécdotas que los retroalimentan y les ayuda a encontrar

maneras de enfrentar dichas situaciones.

Funcion de autodefinicion. La presencia en el sistema familiar de un hijo con
Paralisis Cerebral tiene un impacto en la identidad de cada uno de los

miembros de ese sistema.

Los padres, constantemente asignan a cada hijo determinadas funciones de
acuerdo a su edad crénica. Sin embargo, en algunas ocasiones esto no sucede
con su hijo con discapacidad motriz, debido a que para los padres siempre

sera un nifio al cual habra que destinar toda la atencién y todos los cuidados;
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no siendo por lo tanto, capaz de realizar actividades por si mismo. Esto traera
como consecuencia por un lado, una no redefinicién del rol del nifio y; por el
otro, una autodefinicibn inmutable de los padres respecto a su hijo, que

siempre serd visto como dependiente de ellos.

Funcion de afectividad. La capacidad afectiva de la familia puede verse
afectada por la presencia de un hijo con Paralisis Cerebral. En una familia muy
cerrada puede surgir la percepcion de ser diferente y pertenecer a una unidad

especial.

Por otra parte, algunas familias expresan haberse beneficiado de tener un
miembro con Paralisis Cerebral, pues ello les ha brindado la oportunidad de
darle sentido a sus vidas, de aprender a amar y a aceptar que hay personas

diferentes.

Hay que recordar que los padres de un nifio con Paralisis Cerebral, pueden
llegar a mostrar sentimientos contradictorios de amor y odio; que se traducen
en conductas de sobreproteccidn y rechazo respectivamente; y posteriormente,
sentirse culpables por ello. Ambas conductas generan desequilibrio en la
familia y dificulta la poca o mucha autonomia del nifio, por lo que los padres

deberan reajustar su sistema de valores.

Funcién de orientacion. La visién del mundo, los valores, creencias, etc; tienen
su origen en la familia, por la guia que los padres les dan a sus hijos. Sin
embargo, generalmente la familia de un nifio con Paralisis Cerebral requerira
de orientacion para sobrellevar el comportamiento de su hijo ya que
desconocen que conductas deben de tolerar, cuéles no, y qué hacer para que
su hijo deje de comportarse de tal manera y por otro lado, sin ir en contra de

las creencias y valores de su sistema familiar.
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» Funciéon de educacién. Los padres deben buscar apoyo para que estén
informados a cerca de los diversos servicios que existen para su hijo. Ademas
se les debe orientar a cerca de cdmo educarlos y qué es lo mejor para su hijo y

para toda la familia.

Por otra parte, los padres tienen que estar preparados para ensefiar a su hijo
aquellas habilidades que requerira para desenvolverse en un nucleo diferente
al de la familia. Es mas apropiado que las aprenda con ellos porque forman
parte de sus valores, y van desde el que se acepte a si mismo tal como es,

hasta el tener la libertad de eleccién y toma de decisiones.

» Funcion vocacional. Las familias juegan un importante rol en la eleccién
vocacional y en el desarrollo de la ética del trabajo. Proporcionan ayuda y
animo en los problemas diarios del trabajo. Sin embargo, a menudo esta
funcién no se realiza con el hijo que tiene Paralisis Cerebral debido a que los
padres no tienen expectativas en que su hijo trabaje y por eso no planean nada
respecto a ello. Por otra parte, para los padres resulta estresante pensar en el

futuro, por lo que es mejor pensar dia a dia.

La mayoria de las funciones mencionadas sufren constantes cambios a lo largo
del ciclo de vida de una familia. Sin embargo, en este tipo de situaciones, algunas
de ellas se veran restringidas, sobre todo si la familia no recibe el apoyo adecuado
por parte de especialistas que les orienten en la manera en que deben de resolver
adecuadamente los problemas que surgirdn en el desarrollo del nifio, cambios que
no tendrian porque limitar sus actividades, sino al contrario, deben encontrar la

forma en que ambos se vean beneficiados.

Por otra parte, aunque probablemente su hijo no tenga posibilidades de
incorporarse al mundo laboral, los padres deben de contemplar ciertas
expectativas respecto al grado de autonomia que su hijo es capaz de lograr y que

van desde la independencia para realizar actividades cotidianas como el vestirse,
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bafiarse, alimentarse, preparar comida; hasta el nivel de estudios formales al que
podra acceder, sin olvidar otros aspectos como el religioso, cultural y social, por

mencionar algunos.

Como se puede observar, la integracion de un nifio con Paralisis Cerebral en
su sistema familiar, traera consigo la adaptacion de cada uno de los miembros a
un estilo de vida diferente al acostumbrado. Cada uno vera interrumpidas,
limitadas o afectadas las actividades que realizan tanto en casa como en otros
nacleos. Lo importante es que no olviden que deben darse los espacios y tiempos
necesarios para recuperarse de todo el agotamiento y estrés que generan los
cuidados de su hijo, claro esta, brindandole también a él la oportunidad de que

tenga momentos de esparcimiento y recreacion.

Por lo tanto, y por el bien del nifio, de sus padres y de toda la familia, los
padres, tendran que familiarizarse con el hecho de llevar a cabo constantes
reflexiones a cerca de la manera en que actian de acuerdo a sus emociones y
sentimientos. Si estas actitudes no son benéficas, deberan rectificarlas. Si no son
capaces de reconocer sus defensas psicolégicas proyectadas en actitudes
defensivas, tendran que solicitar ayuda a familiares, amigos o profesionales, para

gue se encuentren en las mejores condiciones de educar a su hijo.

Cualquiera que sea la persona a la que los padres soliciten ayuda, le debe
de orientar sobre el manejo directo de sus emociones, ya que el reconocer los
sentimientos que su hijo les produce es el camino para  conducirlos
adecuadamente y para asumir actitudes positivas que correspondan a los valores
reales de la aceptacion, pues en ella encontrardn la base para superar las
dificultades que encontraran en el sendero de la rehabilitacion, educacion y

formacion del nifio.

Por otra parte, los padres no deben postergar el inicio de la rehabilitaciéon y

educacion del nifio para cuando hayan adoptado las actitudes adecuadas, pues
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con ello le quitaran tiempo valioso al nifio, ya que mientras mas tempranamente

inicie su rehabilitacién, mejores y mayores seran los logros obtenidos.

Ademads, es importante sefalar que la rehabilitacion que el nifio requerira,
dependera del tipo y grado de dafio cerebral que tenga, asi como de las
dificultades que en general conlleva el tener Pardlisis Cerebral. Como ya se ha
mencionado el nifio tendra dificultades del movimiento y de la postura, ademas
puede presentar déficit visual, auditivo, intelectual; dificultades para hablar, comer,
entre otras, Por ello es de suma importancia que la rehabilitacion se inicie lo mas
pronto posible, ya que de otra manera el nifio aprendera a tener malas posturas, a
caminar como no se debe, a no esforzarse por hablar bien, etc., y mientras mas

tiempo pasa mas dificil le resultara reaprender.

Desgraciadamente en algunas ocasiones los padres requieren de mucho
tiempo para tomar actitudes adecuadas frente a la situacion que viven, lo cual es
comprensible hasta cierto punto. Sin embargo para acelerar este proceso deben
de recibir apoyo de otras personas. Generalmente en los centros o instituciones en
los que se brinda rehabilitacion y educacion especial a los nifios, existen espacios
dedicados o dar orientacion individual y/o de grupos para que los padres logren la

comprension, aceptacion e integracion en la rehabilitacién de su hijo.

Cuando los padres logran aceptar a su hijo tal cual es y actian
adecuadamente, pueden llevar una vida que resulte gratificante para todos, lo cual
no ocurrira si los padres ven en el nifio una carga que llevan a cuestas, pues esto
ultimo puede desatar procesos de desvinculacion familiar. En algunos casos, la
familia se desintegra porque alguno de los miembros no posee la capacidad de
reflexionar en torno a lo que ocurre. En otros, por fortuna, los padres encuentran
gue pueden tomar impulso de ello y brindarse la oportunidad de desarrollar
habilidades que de no ser por su hijo no se hubieran manifestado, mismas que,

apoyan el proceso de aceptacion de su hijo con Paralisis Cerebral.
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CAPITULO 4

PROGRAMA EDUCATIVO
TALLER: “ACEPTAR PARA CRECER”

4.1 METODOLOGIA

El desarrollo de este trabajo se enmarca dentro de las tareas de la orientacion
familiar, en donde a los pedagogos nos corresponde asesorar u orientar a los
miembros de la familia, los padres en este caso, para que tomen decisiones y
soluciones, y enfrenten o prevengan situaciones problematicas, con la finalidad de

lograr la convivencia familiar.

El tener un hijo con Paralisis Cerebral, es una situacion que generara diversas
reacciones en cada uno de los padres, mismas que si no reciben la orientacién
adecuada pueden dar lugar a la negacion de la Paralisis Cerebral del nifio o

incluso a la negacién del hijo que se tiene.

Es por ello que en este taller tienen prioridad las técnicas grupales, pues
segun Cazares (1998), ensefian a pensar activamente y a escuchar
comprensivamente, desarrollan el sentido de cooperacion y fomentan el
intercambio de experiencias, ideas y soluciones para los problemas, tratan de
conseguir que los individuos se desarrollen, crezcan, maduren y establezcan

nuevas formas de relaciones.

Por lo tanto, se espera que a través de las técnicas grupales los padres
hablen de sus sentimientos y emociones, y escuchen otras experiencias que les
ayuden a reconocer que las emociones que presentan son normales y que a

medida que pasan por diferentes reacciones, aprenderan a aceptar a su hijo.
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Los temas que se van a impartir durante el taller, son una seleccion y/o
sintesis de los ya expuestos a lo largo de los capitulos anteriores ya que por las
caracteristicas del taller se dara prioridad a la calidad y no a la cantidad de
informacién presentada a los participantes, con lo que se pretende guiar a los
padres a la expresion constante de sus experiencias, pues segun Cazares (1998)
cada una de las personas influyen en el resto del grupo, modelando activamente

su comportamiento, percepciones, juicios y conductas.

4.1.1 Descripcion del lugar

El taller est4 planeado para llevarse a cabo en un salén amplio para que las
actividades puedan realizarse sin contratiempos, pues algunas de ellas requieren
tanto movimiento de mobiliario como de los mismos participantes. Aunque por otra
parte, dicho mobiliario debera estar dispuesto de modo que permita a cada uno
de los participantes proximidad entre si mismos y con el tallerista, con la finalidad
de estimular el didlogo y la interaccion del grupo; asi como el flujo de las ideas.
Por lo tanto, las mesas de trabajo, bancas y/o sillas deberan, en la mayoria de las

actividades ordenarse para que los participantes puedan reunirse en equipos.

Asimismo el salon debera contar con suficiente ventilacion e iluminacion para
gue propicie un clima agradable a los participantes, por lo que también se
recomienda que una vez iniciadas las sesiones, éstas no sean interrumpidas por
otras personas, actividades y/o ruidos que distraigan la atencién de los

participantes y la continuidad de la sesion.

4.1.2 Descripcion de la poblacion

El taller estd planeado para llevarse a cabo con un grupo de entre 15y 20
integrantes. Los participantes deberan ser padres que tengan hijos de 0 a 12
meses de edad con Paralisis Cerebral. Las actividades pueden llevarse a cabo

sin inconvenientes ya sea con la mama o con el papa del nifio. Aln si se
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presentan ambos padres, Unicamente se debera manejar con mayor cuidado la
sesion, cuando los temas tratados tengan relacion con las fases del duelo que se

presentan frente al diagndstico de Paralisis Cerebral en un hijo.

4.1.3 Duracion

El taller se llevara a cabo a lo largo de 10 sesiones con una duracion de 90
minutos cada una. Pudiéndose ajustar el horario y duracion a las necesidades de

la institucion en la que se realice.

4.1.4 Descripcion de las sesiones

En la primer sesion se realizara una evaluacion inicial para que el tallerista
tenga nocién de las expectativas y necesidades de los padres de familia. Ademas,
al tratarse de un cuestionario con preguntas abiertas, los participantes tendran la
posibilidad de expresar inquietudes, por lo que, el tallerista deberd ser lo
suficientemente perspicaz para detectarlas vy al final del taller evaluar si se

cubrieron las expectativas de los participantes.

En cada una de las sesiones se explicara de manera general un tema, mismo
gue sera apoyado con material didactico y reforzado de manera practica con
técnicas grupales y/o vivenciales. Asimismo, el tallerista deberd alentar la
participacion activa de los participantes, pues por las caracteristicas de los temas,
los padres deberan realizar constantes ejercicios de reflexion que los lleve por
una parte al reconocimiento de las fases del duelo que experimentan y por la otra
a la comprension y aceptacion de las caracteristicas en el desarrollo de su hijo.
Cabe mencionar que en las primeras sesiones las reflexiones de los padres
deberan hacerse de manera individual, ya que por la delicadeza de los temas,
pueden sentirse limitados para expresar sus emociones en forma abierta al

trabajar por ejemplo, en equipo.
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Al final de cada una de las sesiones se les pedira a los participantes que
realicen una evaluacion cualitativa de la misma, con la finalidad de que el tallerista
retome aquellos elementos que le permitan mejorar la calidad de las sesiones
posteriores. Asimismo, al inicio o termino de cada sesion se debera disponer de
un tiempo determinado para que los participantes hagan preguntas y/o
comentarios a cerca de los temas vistos y sean indicativos al tallerista a cerca del
cumplimiento de objetivos. Todo esto debe registrarlo el tallerista en una bitacora,

en la que ademas describira la participacion de los padres durante las sesiones.

Asi, se tiene que los recursos didacticos que serviran de apoyo seran
elaborados con materiales sencillos y de facil acceso: hojas de papel blancas y de
colores, periodico, revistas, tijeras, marcadores, boligrafos, pegamento, cinta
adhesiva, papel rotafolio, gises, marcadores para pizarron, pizarron, cartulina,

grabadora y lecturas de reflexion.
4.1.5 Objetivo general
Al finalizar el taller, los padres de familia identificaran las caracteristicas de las

fases correspondientes a su proceso de duelo; asi como las actitudes que se

presentan en ellas y que favorecen o perjudican el proceso educativo de su hijo.
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA COMPRENDAN QUE SE FORMA EN ELLOS UNA IMAGEN IDEAL DE SU | SESION:
HIJO CUANDO ESTA PROXIMO A NACER. 1
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Presentacion del tallerista Pizarron, marcadores 10 min.
-Presentacion del taller: forma de
trabajo y contenidos
-Comportamiento esperado
(participacion activa y comprometida)
Encuadre
- Técnicas de presentacion: Espacio abierto, hoja de| 15 min.
“Me pica aqui” “Yo soy” papel, boligrafo
- Aplicar cuestionario inicial y explicar |- Contestar cuestionario Formato de cuestionario| 10 min.
su finalidad. impreso, boligrafo
- Exposicion del tema Pizarron, marcadores 30 min.
- Reflexién individual por escrito | Hoja de papel, boligrafo | 10 min.
“Significado del
nacimiento de un -Exposicién de reflexion 'y 10 min.
hijo dudas.
- Evaluar la sesién Formato de evaluacién,| 5 min.

impreso, boligrafo

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA IDENTIFIQUEN LAS CARACTERISTICAS DE TRES DE LAS FASES|SESION:
CORRESPONDIENTES A SU PROCESO DE DUELO: SHOCK, NEGACION Y ENOJO. 2
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
Presentacion -Técnica de presentacion: Espacio abierto 10 min.
“Cinco caracteristicas”
“El duelo: - Exposicién del tema Pizarrén, marcadores 10 min.
introduccion”
- Preguntas y comentarios 5 min.
“El duelo: Shock” |- Exposicién del tema Pizarrén, marcadores 10 min.
- Preguntas y comentarios 5min.
“El duelo: Negacion” | - Exposicion del tema Pizarron, marcadores 10 min.
- Preguntas y comentarios 5 min.
“El duelo: Enojo” |- Exposicion del tema Pizarrén, marcadores 10 min.
- Preguntas y comentarios 5min.
- Reflexion individual por escrito | Hojas blancas, boligrafo | 10 min.
- Exposicidn de reflexion 5 min.
- Evaluacion de sesion Formato de evaluacién| 5 min.

impreso, boligrafo

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA IDENTIFIQUEN LAS CARACTER[STICAS DE CUATRO DE LAS FASES|SESION:
CORRESPONDIENTES A SU PROCESO DE DUELO: AISLAMIENTO, DEPRESION, CULPA Y RESPONSABILIDAD 3
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Técnica de presentacion: Espacio abierto 10 min.
Presentacion “Tres experiencias”
- Exposicién del tema Pizarron, marcadores 10 min.
“El duelo:
Aislamiento” - Preguntas y comentarios 5 min.
- Exposicién del tema Pizarron, marcadores 10 min.
“El duelo:
Depresion” - Preguntas y comentarios 5 min.
- Exposicién del tema Pizarrén, marcadores 10 min.
“El duelo: Culpa”

- Preguntas y comentarios 5 min.

- Exposicién del tema Pizarrén, marcadores 10 min.

“El duel_o_: - Preguntas y comentarios 5 min.
Responsabilidad” - Reflexion individual por escrito | Hojas blancas, boligrafo | 10 min.

- Exposicién de reflexion 5 min.

- Evaluacion de sesion Formato de evaluacién| 5 min.

impreso, boligrafo

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA IDENTIFIQUEN LAS CARACTERI’STICAS DE TRES DE LAS FASES|SESION:
CORRESPONDIENTES A SU PROCESO DE DUELO: DOLOR, ACEPTACION Y ACTUAR. 4
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Técnica de presentacion: Espacio abierto 5 min.
Presentacion “La rueda”
- Exposicién del tema Pizarron, marcadores 10 min.
“El duelo: Dolor”
- Preguntas y comentarios 5 min.
-Exposicion del tema Pizarron, marcadores 10 min.
“El duelo:
Aceptacion” - Preguntas y comentarios 5 min.
- Exposicién del tema Pizarrén, boligrafo 10 min.
- Preguntas y comentarios 5 min.
“El duelo: Actuar” - Técnica: “Formando equipos” | Espacio abierto 15 min.
-Exposicion  de  informacion 10 min.
obtenida en la técnica anterior
- Preguntas y comentarios 10 min.
- Evaluacion de sesion 5 min.

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA IDENTIFIQUEN LAS CARACTERISTICAS DE DOS DE LAS FASES|SESION:
CORRESPONDIENTES A SU PROCESO DE DUELO: ESPERANZA Y CONFIANZA EN LA VIDA. 5
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Técnica de relajacion Espacio abierto 10 min.
Distension
- Exposicién del tema Pizarron, marcadores 10 min.
“El duelo:
Esperanza” - Preguntas y comentarios 5min.
- Exposicién del tema Pizarron, marcadores 10 min.
- Preguntas y comentarios 5 min.
- Técnica: “La linea de la vida” Hojas de papel,| 15 min.
. boligrafo, marcadores
“El duelo: Confianza -Exposicién  de  informacion 10min.
en la vida obtenida en la técnica anterior
- Presentaciéon de sintesis acerca del Pizarrén, marcadores 10min.
proceso de duelo.
-Preguntas y comentarios a 10 min.
cerca también de la técnica
anterior.
- Evaluacion de la sesion Formato de evaluacién| 5 min.

impreso, boligrafo

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA DISTINGAN AQUELLAS ACTITUDES QUE FAVORECEN EL PROCESO

EDUCATIVO DE SU HIJO, DE LAS QUE NO LO HACEN. SESION
6
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Técnica de conocimiento grupal: | Espacio abierto 10 min.
Distension “Todos valemos”
- Exposicién del tema Pizarron y marcadores 20 min.
“Respuestas
adaptativas” - Preguntas y comentarios 5min.
- Exposicién del tema Pizarron y marcadores 20 min.
- Preguntas y comentarios 5 min.
-Técnica: “Dialogos simultaneos | Espacio abierto 15 min.
“Respuestas no o Cuchicheo”
adaptativas”
-Exposicion  de  informacion 10 min.
obtenida en la técnica anterior
-Evaluacion de la sesion Formato de evaluacion| 5 min.

impreso, boligrafo

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA RECONOZCAN LAS CARACTERISTICAS GENERALES DE LA PARALISIS

CEREBRAL SESION:
7
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Técnica de distension grupal:|Hojas de papel| 10 min.
Distension “Barcos y naufragos” periddico, espacio
abierto
-Técnica: “Lluvia de ideas” Pizarrén, marcadores 5 min.
“Paralisis Cerebral: |- Exposicion del tema Pizarron, marcadores 5 min.
Definicion” - Preguntas y comentarios 5 min.
“Paralisis Cerebral: |- Exposicion del tema Pizarron, marcadores 10 min.
Caracteristicas” - Preguntas y comentarios 5min.
- Exposicién del tema Pizarrén, marcadores 10 min.
- Preguntas y comentarios 5 min.
- Técnica: “Rotafolios plastico” Pliegos de papel bond,| 15 min.
revistas, periédicos,
“Pardalisis Cerebral; marcadores, lapices de
Clasificacién” colores
-Exposicion  de  informacion 10 min.
obtenida en técnica anterior
- Preguntas y comentarios 5 min.
- Evaluacion de la sesion Formato de evaluaciéon| 5 min.

impreso, boligrafo

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA IDENTIFIQUEN LAS CARACTERISTICAS DE LOS PRIMEROS SESION:
MOVIMIENTOS QUE PRESENTA UN RECIEN NACIDO. 8
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
Distension -Técnica de distension grupal:|Espacio abierto, tarjetas| 10 min.
“Maria rob6 pan” con los nombres de los
participantes.
“Paralisis Cerebral: |- Exposicion del tema Pizarrén, marcadores 20 min.
Otras Dificultades”
- Preguntas y comentarios 5 min.
“Movimientos - Exposicién del tema Pizarron, marcadores 25 min.
Reflejos”
- Preguntas y comentarios 5 min.
- Técnica: “Completando Frases” | Tarjetas con la mitad de| 10 min.
la frase
-Exposicion  de  informacion 10 min.
obtenida en técnica anterior
- Evaluacion de sesion Formato de evaluaciébn| 5 min.

impreso, boligrafo

Observaciones:




120

OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA RECONOZCAN LAS CARACTERISTICAS DEL DESARROLLO MOTOR EN | SESION
EL NINO NORMAL DE LOS 0 A LOS 12 MESES DE EDAD. 9
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
Conocimiento grupal -Técnica de conocimiento grupal: | Hoja de papel, boligrafo,| 20 min.
“Conozcamos nuevos amigos” lapiz, lapices de colores
“Desarrollo motor en | - Exposicion del tema Pizarrén, marcadores 35 min.
el nifio normal de los
0 alos 12 meses de
edad” -Preguntas y comentarios 5 min.
- Técnica: “Formando equipos” Pliegos de cartulina o] 15 min.
papel bond
-Exposicion  de  informacion 10 min.
obtenida en técnica anterior
- Evaluacion de sesion Formato impreso de| 5 min.

evaluacion de sesion

OBSERVACIONES:
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OBJETIVO: QUE LOS PADRES DE FAMILIA RECONOZCAN LAS CARECTERISTICAS DEL DESARROLLO MOTOR EN | SESION
EL NINO CON PARALISIS CEREBRAL DE LOS 0 ALOS 12 MESES DE EDAD. 10
TEMA ACTIVIDADES RECURSOS TIEMPO
TALLERISTA PARTICIPANTES
-Técnica de conocimiento grupal: | Hoja de papel, boligrafo | 15 min.
Conocimiento grupal “Yo soy, yo siento”
- Exposicién del tema Pizarron, marcadores 25 min.
- Preguntas y comentarios 5 min.
“Desarrollo motor del
nifio con Pardlisis
Cerebral de los 0 a
los 12 meses de - Técnica: “Collage” Cartulina, tijeras,| 25 min.
edad pegamento, revistas,
periédico, marcadores
- Exposicién de Collage 10 min.
- Concluir el taller 5 min.
Cierre del taller
- Evaluacion final Cuestionario de| 5 min.
evaluacion

OBSERVACIONES:
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4.3 FORMATOS DE EVALUACIONES

Cuestionario inicial

Nombre: Fecha:

Instruccion: Responda las siguientes preguntas.

1. ¢ Cual es el motivo por el que decidié asistir al taller?

2. ¢ Cual fue su reaccion al enterarse de que su hijo tiene Pardlisis Cerebral?

3. ¢ Considera que las reacciones que usted presenta deben ser las mismas que su
pareja? y ademas, ¢ Deben presentarse al mismo tiempo?

4. ¢ Considera que tanto sus reacciones como las de su pareja son normales?

5. ¢ Considera que usted necesita recibir algun tipo de orientacion? ¢ Para qué?

6. ¢ Qué es para usted la Paralisis Cerebral?

7. ¢ Considera que su hijo necesita de su apoyo? ¢ Coémo cree que puede hacerlo?
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Formato de evaluaciéon de cada sesion

I. Marque con una paloma / el espacio que segun su parecer indique como ha
sido la sesion del dia de hoy. Considere que mientras mas se aleje a la derecha de la
linea media significa que es buena en el aspecto al que se refiere y viceversa,
mientras mas se aleje a la izquierda de la linea media significa que en dicho aspecto
fue mala.

No eficaz Eficaz Desaaradable Agradable
Ll I Ll Ll I L
Poco activa Muyv activa Aburrida Interesante

Il. Responda las siguientes preguntas, de modo que con ellas justifigue sus
anteriores afirmaciones. Considere para ello tanto el desempefio del tallerista, de
usted y de los demas patrticipantes.

1. ¢Cuales fueron los principales aciertos de esta sesion?

2. ¢Cudles fueron los principales errores de esta sesion?

3. ¢Qué sugiere para la proxima reunion?
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Cuestionario final

Nombre: Fecha:

Instruccion: Responda las siguientes preguntas.

1. ¢ Qué es para usted la Pardlisis Cerebral?

2. ¢ Considera que su hijo necesita de su apoyo? ¢ Como cree que puede hacerlo?

3. ¢Considera que hay actitudes que usted puede presentar y que no benefician el
proceso educativo de su hijo? ¢, Cuales?

4. ¢Considera que habra reacciones que pueden presentarse en diferentes
momentos del desarrollo de su hijo y que esto es normal? ¢ Por quée?

5. ¢ El contenido y desarrollo del taller cumplié con sus expectativas? ¢ Por qué?

6. ¢ Como considera que fue el desempefio del tallerista? ¢ Por qué?

7. ¢ Considera que requiere de otro tipo de informacion? ¢ Cuél?
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4.4 ACTIVIDADES GRUPALES

Técnica de presentacion: “Me pica aqui”

Objetivo:

Que los participantes logren aprender los nombres de todo el grupo.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

- Todo el grupo se acomoda formando un circulo.

- La primera persona dice: “Me llamo... y me pica aqui” (rascandose alguna

parte del cuerpo).

- La segunda persona dice: “Se llama... y le pica alli” (rascandole la parte del
cuerpo correspondiente) “Y yo me llamo... y me pica aqui”’ (rascandose).

- Asi se hace sucesivamente hasta completar el circulo.
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Técnica de presentacion: “Yo soy”

Objetivo:

Propiciar el conocimiento mutuo entre los participantes

Material:

Hoja de papel
Boligrafos

Cinta adhesiva

Desarrollo:

Se colocan todos los miembros del grupo en circulo. Cada uno debera tener

una hoja en la que aparezca 10 veces la frase “yo soy...”

En primer lugar, cada uno, en forma individual, debe completar las 10 frases
con una palabra o texto breve. Por ejemplo: yo soy el padre de tres hijos, yo
soy el que toca la guitarra, yo soy bastante impaciente, etc. Se trata, pues, de

escribir informacién que los demas no conozcan.

Terminado esto, cada uno las lee (en forma seguida o alternada) hasta

finalizar la totalidad de las frases completadas.

Si el grupo fuera muy numeroso, convendria subdividirlo, pues hacerlo en

conjunto puede ser muy pesado.
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Técnica de presentacion: “Cinco caracteristicas”

Objetivo:
Permite al grupo romper la tensién inicial, facultando a las personas para que

hablen mas facilmente de sus sentimientos.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

- Se divide al grupo en quintetos.

- Una vez constituidos los subgrupos, cada uno debera expresar y comunicar a
sus compafieros de tres a cinco caracteristicas personales propias.
Cualidades y condiciones personales que cada uno cree que tiene, sin
importar que en algin momento otros los hayan reconocido. Lo fundamental

es que uno las considere como identificatorias de si mismo.
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Técnica de presentacion: “Tres experiencias”

Objetivo:
Crear una atmésfera de gran confianza y cohesién grupal, gracias a la

comunicacion y al compartir experiencias personales significativas.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

- Los integrantes del grupo se subdividen en pequefios grupos de 4 a 6

personas.

- Una vez constituidos los grupos, cada uno pasa a describir tres experiencias
de su vida que, por el motivo que fuere, hayan sido significativas, tratando de
ubicarlas en su infancia, su juventud, en el dltimo afio, de los tres altimos

meses, etc.
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Técnica de presentacion: “Larueda”

Objetivo:
Relajar el ambiente y crear un clima amistoso y divertido que propicie quitar

los miedos al hablar de cosas personales con los miembros del grupo.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

- Se divide el grupo en dos subgrupos del mismo namero de miembros (si el
grupo es par, el animador no participa; si es impar, si). Se forman dos circulos

concéntricos tomados de la mano unos con otros.

- Una vez formados, el circulo de fuera queda mirando al de adentro, y los del
circulo de dentro a los de afuera, de manera tal que, cada persona de un

circulo tenga otra enfrente del otro circulo.

- El coordinador, entonces, pregunta: ¢Sabes el nombre de tu pareja?, lo que
indica que ambos deben darse a conocer su nombre. Después de aclarada la
primera cuestion se pone musica y los circulos van girando en sentido

contrario.

- Se para la musica y se forman otras parejas.

- Algunas preguntas que pueden servir para este ejercicio son: cual es tu
comida favorita; qué es lo que mas te gusta escuchar; qué es lo que mas te
gusta hacer y lo que menos; qué es lo que mas te agrada y desagrada; qué es
lo que te hace infeliz; que cosa te gusta de ti mismo; cual ha sido tu mayor

logro; que cosa cambiarias de ti mismo; etc.
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Técnica: “Formando equipos”
Objetivo:

Lograr la ruptura de barreras dando lugar a la integracion de todos los

participantes.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

Cada persona debe buscar en el grupo una pareja que, en lo posible, no

conozca.

Una vez constituido todo el grupo en parejas, se le asigna el tema sobre el
que tienen que conversar (en la sesion 4 todas las fases presentadas: shock,
negacion, enojo, aislamiento, depresion, culpa, responsabilidad, dolor,

aceptacion y actuar; en la sesién 9 desarrollo del nifio normal).

Después de dos a cuatro minutos, cada pareja debera buscar otra para formar

un cuarteto y seguir trabajando con el tema asignado.

Al cabo de uno minutos se pide a las personas que cada cuarteto busque a

otra, formando equipos de ocho personas, trabajando con el tema asignado.

Finalmente cada equipo expondra el resultado final de su trabajo.

En la sesidon 9 el tema sera expuesto apoyandose de material escrito y grafico
(dibujos o ilustraciones) elaborado por ellos mismos.
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Técnica de relajacion

Objetivo:

Crear en los participantes un ambiente que les permita sensibilizarse y

participar abiertamente en los temas correspondientes al proceso de duelo.

Material:

Espacio abierto y comodo

Desarrollo:

El tallerista va dando a los participantes las siguientes indicaciones. Leyendo
clara y tranquilamente, con el tono de voz adecuado para permitir a los

participantes relajarse.

Ponte bien cémodo, cierra los ojos y toma conciencia de tu cuerpo. Realiza
respiraciones lentas y profundas. Date cuenta como es tu respiracion. Date
cuenta de todos los detalles de tu respiracién. Siente el aire penetrar por tu
nariz o por tu boca. Siéntelo bajar por la garganta..., siente ahora tu pecho y tu

vientre moverse mientras respiras.

Imagina que tu respiracién es como las olas del mar y que cada ola lava

suavemente alguna tension de tu cuerpo... y lo relaja ain mas...

Aleja de ti los hechos externos y mira lo que sucede dentro de ti. No estas
todavia comodo: puedes encontrar una postura mejor. Date cuenta de que
partes de tu cuerpo notas antes... ¢ Tienes alguna parte tensa? ¢Quiza los
hombros? Suéltalos. Intenta tensar algun muasculo, el que quieras y después

vuelve a alojarlo...
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Imaginate que empiezas a caminar por un sendero privado y vas dejando
atrds todas las cosas que te molestan y te preocupan. Sigues andando por
ese camino y llegas hasta una agradable y solitaria playa. Te fijas en el
intenso azul del mar, tal vez existan otros matices de color en el agua, en las
olas, en los que puedas reparar. Contemplas el cielo, su luminosidad, quiza
haya alguna nube o alguna cosa que capte tu atencion y te ayude a dejarte ir.
Te sitlas comodamente sobre la arena y notas su agradable templado tacto
en tus manos, en todo tu cuerpo. El contacto con la arena hace que tu cuerpo
se vuelva aun mas pesado y relajado. Te sientes muy bien, sigues respirando
lenta y profundamente. Al inspirar notas la fresca brisa, el placentero aroma
del mar, te llenas de energia; al espirar te liberas de la tensién, te sumerges
en un estado de relajacibn mas y mas profundo. Tal vez se oiga algun
agradable sonido como el provocado por el ritmico ir y venir de las olas en la
orilla. Concéntrate durante unos instantes mas en lo que ves, en lo que oyes,
en lo que sientes. Este es un lugar especial de relajacion al que puedes acudir
siempre que lo necesites. Repitete a ti mismo que en este lugar te sientes
tranquilo y seguro, lleno de calma, mas preparado para afrontar las
dificultades cotidianas. Sigue disfrutando de tu lugar especial durante unos
instantes. Ahora, emprende el camino de regreso lleno de energia, tranquilo y

seguro de poder afrontar mejor las dificultades cotidianas.

Se dara oportunidad a los participantes de compartir con el grupo su

experiencia al realizar esta técnica de relajacion.

Enseguida se continda con los temas planeados para esta sesion.
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Técnica: “Lalinea de lavida”

Objetivo:
Provocar en cada persona la reflexion profunda acerca de su pasado, su
presente y su futuro, asi como la forma en que se siente afectado por estas

reflexiones.

Material:
Hoja de papel
Boligrafo

Marcadores

Desarrollo:

- En un primer momento se realiza un trabajo individual, donde cada
participante debera dibujar en una hoja de papel, o que considera que ha
sido, es y ser& su evolucion personal, en lo que respecta a la manera en que
ha vivido su proceso de duelo ante el diagnéstico de Paralisis Cerebral de su
hijo. Podr4 sefalar los puntos o momentos mas significativos y unirlos
mediante lineas ascendentes o0 descendentes, gruesas o finas, que expresen

sus movimientos evolutivos psicoldgicos, sociales, afectivos, ideologicos, etc.

- Una vez realizada esta tarea, cada persona muestra al grupo su hoja de papel
y explica el porqué de su linea de vida. El resto de los participantes pueden

hacer preguntas, aunque esto no suele ser necesario.
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Técnica de conocimiento grupal: “Todos valemos”

Objetivo:

- Simbolizar la percepcion que cada uno de los participantes tiene de si mismo.

Material:

- Una barra de plastilina por cada participante

Desarrollo:

- El tallerista explicara a los participantes que la finalidad de esta técnica es la

de reflexionar acerca de si mismos.

- Daréa a cada uno una barra de plastilina y pedira que se represente a si mismo

positivamente a través de un simbolo.

- Al terminar, solicitard a los participantes que, de manera individual y

voluntaria, expresen sus sentimientos acerca del trabajo realizado.

- Comentara con todo el grupo la importancia de la autopercepcién en el
incremento de la autoestima y la repercusion positiva de este hecho, en el

proceso de rehabilitacion de sus hijos.

- El coordinador cuidara que todos los miembros del grupo ejecuten la tarea y
se representen de forma positiva. Es importante promover la ayuda mutua

cuando algun participante tenga dificultad para realizar el trabajo.
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Técnica: “Dialogos simultaneos o Cuchicheo”

Objetivo:
Obtener la opinion de todo el grupo acerca de una cuestion o problema, a
través de la interacciéon entre todos los miembros.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

- Todo el grupo dialoga simultaneamente por parejas, para discutir un tema, en
este caso, respuestas adaptativas y respuestas no adaptativas. Estas
conversaciones pueden durar de 10 a 12 minutos, dependiendo del tema, pero
nunca deberan extenderse mas alla de 15 minutos para evitar la pesadez de
la reunién.

- Posteriormente se expondra la opinion de las parejas ante todo el grupo.
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Técnica de distension grupal: “Barcos y naufragos”

Objetivo:
Integrarse en equipos a partir de la necesidad de ayudarse, analizando la

mejor manera de hacerlo.

Material:
Hojas de periodico
Grabadora

Musica clasica o instrumental

Desarrollo:

- Los integrantes del grupo, toman cada uno una hoja de periédico simulando la

veleta de sus barcos.

- Caminan por todo el salén escuchando la cancién del barquito o musica

clasica.

- Cuando la musica se para rapidamente colocan el periodico en el piso
subiéndose en él, porque si no naufragan, el moderador revisa el periodico si
rompe, esta muy estrujado, si los pies quedan fuera de éste se le recoge su

barco pero continua jugando, nadie se sale del juego.

- Continda la musica y al parar buscan un barco para salvarse, asi hasta que el
moderador organice los grupos que requiere para la siguiente actividad,
cuando queden pocos lo hardn mas despacio para organizarse para que todos

quepan en la hoja.
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Nuevamente el moderador tendrd que estimularlos para continuar,
recomendandoles no empujarse y piensen cual es la mejor manera de

colocarse y asi puedan salvarse todos como buenos comparieros.

En este momento el moderador indicard cuantos naufragos caben en un
barco; ejemplo, si son 20 integrantes y s6lo quedan 4 barcos dira que el barco

sé6lo sostiene a 5 naufragos.
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Técnica: “Lluvia de ideas”

Objetivo:

Permite al grupo, lanzando idea tras idea, expresar con gran libertad y espontaneidad todo
lo que se piensa sobre un tema.

Material:
Pizarrén
Marcadores

Desarrollo:

- Se les indica a los participantes que trataran de elaborar un concepto de
Paralisis Cerebral.

- Cada participante expresara su opinion.

- Las ideas que expresa el grupo se apuntan indiscriminadamente y sin

comentarios en el pizarron.

- Se analizan las ideas y se llega a una conclusion.

- Con base en lo que digan los participantes se empieza a exponer el tema.

Después de la introduccion, se les pregunta a los participantes.
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Técnica: “Rotafolios plasticos”

Objetivo:
Visualizar rapidamente las conclusiones o puntos de vista de un grupo

respecto de un tema o problema tratado.

Material:
Papel bond (pliegos)
Lapices de colores
Marcadores

Revistas y/o periédicos

Desarrollo:

- Consiste basicamente en plasmar graficamente, mediante dibujos, imagenes,
colores, etc., las conclusiones a las que ha llegado un grupo respecto de un
tema o cuestién trabajada antes con otro procedimiento. El tema a trabajar en

la sesidn es “Generalidades de la Pardlisis Cerebral”
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Técnica de distension grupal: “Maria robo pan”

Objetivo:
Mencionar los nombres de todos los compafieros para que se reconozcan

entre si, asi como para que se desinhiban ante el grupo.

Material:

Gafetes con los nombres de los participantes (10 x 15 cm)

Desarrollo:

- Conforme van llegando los participantes colocarles el gafete con su nombre e

invitarlos a sentarse comodamente.

- A continuacion el coordinador ensefia un pequefio coro que dice asi:

Maria robd pan en la casa de San Juan.
Preguntar ¢ Maria robaste pan?
Contestar No, yo no fui.

Preguntar ¢ Entonces quién fue?

- Contestar el nombre de alguien (hombre o mujer) y volver a empezar el juego

acompafandolo de palmadas.

Daniel rob6 pan en la casa de San Juan.
No, yo no fui.
¢ Entonces quién fue?

Fue Lupita.
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- Continuar el juego tratando de decir el mayor nimero posible de participantes.

- Cuando los participantes lo han aprendido se puede aumentar el grado de
complejidad al ir diciendo los nombres de mas compafieros en lugar de uno en

uno.

Maria rob6 pan en la casa de San Juan.

No, yo no fui.

¢ Entonces quién fue?

Fue Daniel.

Maria y Daniel robaron pan en la casa de San Juan.
Nosotros no fuimos.

¢ Entonces quien fue?

Fue Lupita.

Maria, Daniel y Lupita robaron pan en la casa de San Juan.
Nosotros no fuimos.

¢ Entonces quién fue?

Fue...
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Técnica: “Completando frases”

Objetivo:

Presentar un tema y animar a los integrantes del grupo a repasarlo.

Material:
Tarjetas en las que previamente se han escrito fragmentos del tema que se ha
estudiado anteriormente. El comienzo se escribe en una tarjeta y el
complemento en otra.

Desarrollo:

- Se reparten las tarjetas entre los asistentes. Cada una con una parte de la

frase.

- Se les pide que busquen a la persona que tiene la otra parte para completar la
frase.

- Se forman parejas que intercambiaran la informacion a utilizar en la

presentacion.

- La informacidon que intercambia cada pareja se refiere al tema expuesto en la

sesion 8 “Movimientos Reflejos”.

Las frases a utilizar son las siguientes:
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Reflejo de Moro

Se provoca al golpear la almohade del nifio o si

se le sacude la cabeza.

Reflejo tdnico cervical de las

extremidades

Se provoca al hacer girar el cuello del nifio.

Reflejo de prension palmar y

plantar

Se provoca al tocar las palmas de las manos y la
parte inferior de los dedos de los pies.

Movimiento de ojo de mufieca

Se provoca al inclinar hacia delante la cabeza del
bebé.

Reflejo de enderezamiento de

la cabeza y el cuerpo

Se provoca al girar la cabeza y las piernas del

nifio, cuando esta acostado de espaldas.

Reflejo laberintico de

enderezamiento

Se provoca al inclinar el cuerpo del nifio hacia
delante o hacia atras, cuando esta en posicion

vertical.

Reacciones de sostén de los

brazos y las piernas

Depende de la estimulacion o6ptica por lo que no

se produce en la oscuridad.

Reaccion de traccion hacia

arriba con los brazos

Se provoca cuando al sostener de ambas manos
en posicidn vertical al nifio se le inclina hacia un

lado u otro.
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Reflejo de marcha Se provoca si se sostiene al nifio en posicion
vertical de manera que sus pies toquen una

superficie plana.

Reflejo de gateo Se provoca al colocar al niflo boca abajo sobre
una superficie y se aplica presion a la planta de

uno y otro pie alternadamente.

Movimientos de natacion Se provoca al mantener al nifio en agua o por

encima de ésta.

Movimientos de trapa Estd asociado con la adopcion de la marcha

erecta.
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Técnica de conocimiento grupal: “Conozcamos nuevos amigos”

Objetivo:

Profundizar en el conocimiento de los compafieros del grupo.
Material:

Hojas de papel

Lapices

Desarrollo:

- En la hoja de papel, se les pide a los participantes que dibujen la silueta de

una persona: pidiendo que escriban debajo su nombre completo.

- Ahora, pide que escriban lo siguiente junto a la silueta:

» Frente a la cabeza: las tres ideas que siempre defenderan.

» Frente al oido: las palabras, los sonidos o la musica que aln conserven en

la memoria.

» Frente a los ojos: las cosas o0 acontecimientos que mas les han

impresionado.

» Frente a la nariz. los olores agradables o desagradables que adn

recuerdan.

» Frente a la boca: las tres palabras o expresiones que alguna vez dijeron y

ahora se arrepienten.
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» Frente al corazon: lo que mas aman y que nadie les arrancara.

» Frente a la boca del estbmago: los dos temores mas arraigados.

» Frente a las manos: tres acciones inolvidables que han realizado.

» Frente a los pies: sus peores “metidas de pata”.

- Cuando el coordinador lo indique, leerdn ante sus comparieros lo que hayan

escrito, asi todos se conoceran.



147

Técnica de conocimiento grupal: “Yo soy — Yo siento”

Objetivo:
Propicia una cierta desinhibicion mediante la expresion publica de

sentimientos, reforzando la presentacion de cada participante ante el resto del

grupo.

Material:

Espacio abierto

Desarrollo:

- Se trata de que cada participante 0 miembro del grupo comunique cuéles son
sus sentimientos personales y el estado emotivo en que se encuentra en el

preciso momento de realizar este trabajo.

- Para ello, cada uno (por turno o divididos en subgrupos) debe contestar
sucesivamente dos preguntas: ¢Quién soy? y ¢COmo me siento en este

momento?

- En la primer pregunta se puede especificar: ¢En qué situacion me encuentro
ahora? (en el grupo que participo y como me sitio en ellos), ¢hasta dénde
llegué en este grupo y a través de ellos? , ¢;qué posibilidades tuve para
conseguirlo? (actitudes positivas, formacion, etc), ¢qué limitaciones me
impidieron lograrlo? (actitudes negativas, complejos, carencias, etc.), ¢ por qué

vine a este grupo? y ¢,se cumplieron mis expectativas?
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Técnica: “Collage”

Objetivo:
Permite a cada persona dar una vision bastante completa de si misma en su
situacion, intereses, sensibilidad, etc., facilitando la comunicacion y la

eliminacion de tensiones naturales al ser realizado en forma plastica.

Material:
Cartulina
Tijeras
Pegamento
Revistas y/o periédicos

Marcadores

Desarrollo:

- Subdividido o no en grupos pequefios (de acuerdo con el numero de
participantes), cada persona debera reflexionar individualmente sobre lo que

aprendio durante el taller.

- Todo lo que se desee expresar, debera hacerlo de manera grafica recortando
fotos, dibujos, colores, etc, de diarios y revistas y pegando los recortes en un
pliego de cartulina para formar un collage. También se le pueden agregar
dibujos o frases personales.

- Una vez finalizado este trabajo individual o grupal, se muestran los trabajos
realizados al grupo y lo explica. Si alguien no quiere explicarlo no hay que

forzarlo, basta con que lo muestre.
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CONCLUSIONES

A lo largo del desarrollo de cada capitulo expuse ¢Qué es la Paralisis
Cerebral? Y como el convivir con una persona con Pardlisis Cerebral trae consigo
una serie de cambios tanto fisicos como emocionales que afectan tanto a quien la

tiene como a quienes conforman su circulo familiar y social.

Esto se debe a que en la Pardlisis Cerebral, tal vez las dificultades para
controlar los movimientos sean minimas. Sin embargo, en otros casos, se tendran
dificultades para hablar, caminar, usar las manos, sentarse, comer, mantener el
equilibrio, en fin, para realizar la mayor parte de las tareas cotidianas. Ademas,
algunas personas pueden presentar otras dificultades como problemas de vision,

audicion, discapacidad intelectual, problemas de aprendizaje y/o crisis epilépticas.

Es por lo anterior que la Paralisis Cerebral es, desde mi experiencia, la
discapacidad que mas limita al ser humano que vive con ella y a su familia, sin que

por ello minimice las dificultades que genera el vivir con cualquier otra discapacidad.

Por otra parte, en el Distrito Federal, la Paralisis Cerebral es la discapacidad
gue esta presente en la mayor parte de la poblacion que tiene alguna discapacidad,
esto es, del total de la poblacion, el 1.8% presenta algun tipo de discapacidad, y de

ésta, el 45.3% tiene discapacidad motriz (XII Censo de Poblacion y Vivienda 2000).

Asi, que estas fueron las dos grandes vertientes que iniciaron mi acercamiento
a la eleccion de este tema para el desarrollo de mi trabajo: el considerarla como la
gue mas dificultades ocasiona y el saber que es la que se presenta en el mayor

porcentaje de la poblacion con discapacidad.

Pero, ¢Por qué hago mayor énfasis en el duelo que se presenta en los padres
de familia? Presto mayor atencion en el rol que juegan respecto de él, los padres

porque me parece que esencialmente, dependera de ellos el éxito o fracaso que
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puede tener la vida de su hijo, y la de toda la familia. Pues son precisamente los
padres, las personas que le contagiaran animo para sobrellevar el esfuerzo diario
gue se requiere durante la rehabilitacion, asi como el que se requiere en el desarrollo

de las actividades cotidianas.

Considero que es de esta manera porque si los padres no logran aceptar su
realidad y la de su hijo, no empefiaran sus esfuerzos en beneficiar el proceso
educativo del nifio, lo cual truncara uno de los objetivos de la familia, que es el de

brindar las condiciones necesarias para su sano desarrollo y crecimiento.

En este sentido, si los padres no crecen o no maduran; si no aprenden de las
situaciones adversas que viven, probablemente sus hijos y muy particularmente
cuando uno de ellos tiene Paralisis Cerebral, tampoco lo haran, sobretodo en casos
mas severos, en los que el nifilo se vuelve totalmente dependiente de sus padres y
no solamente durante la infancia, sino que este periodo se prolonga hasta la

adolescencia, juventud y aun quiza hasta la adultez.

Hay que tomar en cuenta que antes del embarazo, la mayoria de las
personas, tanto hombres como mujeres, no contemplamos la posibilidad de tener un
hijo con Paralisis Cerebral o con cualquier discapacidad o enfermedad. Al contrario
de ello, se idealiza, una imagen del hijo que nos gustaria tener, en la que por
supuesto se consideran generalmente cualidades, virtudes, aptitudes; que sean
bonitos y sanos; que hagan todo lo que nosotros no pudimos hacer y finalmente,
esperamos de ellos las personas que nos cuiden durante nuestra vejez, no personas
gue pueden depender siempre de sus progenitores incluso en la realizacién de

actividades cotidianas y de cuidado personal.

Es por ello que, cuando todos los deseos y expectativas se ven frustrados,
tendra lugar un proceso de duelo que me parece podria durar menos y no ser tan
doloroso, cuando lo es, si como sociedad se estuviera preparada para brindar tanto a

la familia como al niflo, los medios para apoyar su proceso educativo y
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desenvolvimiento en general. Todo lo cual implica, actitudes personales, cultura de
discapacidad, valores; infraestructura, hasta cuestiones politicas, econdémicas y

educativas.

Por otra parte, mi hasta ahora corta experiencia profesional, me ha dado la
oportunidad de convivir precisamente con familias especiales, en donde he tenido la
oportunidad de ver a esas mamas luchando dia a dia por sacar a delante a sus
hijos, batallando incluso con la falta de infraestructura que les facilite al menos el
traslado hasta las instituciones en donde reciben atencién. Y al ver esas sonrisas en
las caras de sus hijos; ese miedo por lo que no pueden hacer; ese cuerpo inerte con
la mirada perdida, lo mejor que puedo hacer es aprender y contagiarme de su

entereza para crecery fortalecerme.

Y precisamente, una de las maneras que encontré para agradecer a estas
personas que sin saberlo me han ensefiado mucho, es dedicar un trabajo de tesis
para ellos, en la que mi granito de arena puede rendir frutos cuando el programa
educativo que propongo, cumpla su objetivo de hacer comprender a los padres que
no importa tanto la causa de la Pardlisis Cerebral ni el momento de desarrollo en el
gue se adquirid, lo verdaderamente importante es aceptar que esta presente, que
aungue no es progresiva, tampoco tiene cura y que antes que nada se es persona, y
como tal se tiene todo el derecho de construir una vida con sentido al lado de la

familia, una familia que acepte, apoyey quiera a cada uno de sus miembros.

Cuando los padres acepten su realidad, iniciaran la busqueda de los apoyos
indispensables para su hijo. Estas respuestas positivas significan que los padres han
aceptado que junto a ellos tienen a una persona valiosa en si misma, con cualidades

y virtudes.

Incluso, significa también que se han reconocido ellos mismos como personas

gue pueden salir adelante ante esta situacion de adversidad, haciendo uso de sus
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propias cualidades para beneficio de si mismos, de su hijo con Paralisis Cerebral, de

todo el sistema familiar y ain de otras familias en condiciones similares.

Ademéas, muchos padres de familia que se encuentran en este tipo de
situaciones, expresan haber salido beneficiados, pues descubren que son capaces
de desarrollar habilidades que de no haber sido por su hijo quiza no se hubieran
presentado.

Por otra parte, el desarrollo de este tema, me da la oportunidad de
desenvolverme en uno de los tantos campos de estudio que le incumben a la
Pedagogia, dentro de la educacion informal de los seres humanos. La orientacion
familiar, en la que a los pedagogos nos corresponde asesorar u orientar a los
miembros de una familia para que tomen decisiones y soluciones, y enfrenten o
prevengan situaciones probleméaticas con la finalidad de lograr una convivencia

familiar.

Lo anterior y segun Quintana (1993), se logra mediante un conjunto de
técnicas, métodos, recursos y elementos encaminados a fortalecer las capacidades
evidentes y/o latentes que tienen como objetivo el refuerzo de los vinculos que unen
a los miembros de un sistema familiar para que puedan alcanzar los objetivos que

tiene la familia como agente o institucion educativa.

Y precisamente, proponer un programa educativo, que se lleva a cabo bajo la
modalidad de taller cumple con los elementos enunciados por Quintana para cumplir

con nuestra labor en el trabajo con padres de nifios con Paralisis Cerebral.

Porque afortunadamente la Pedagogia nos da la oportunidad de trabajar con

el ser humano en diferentes etapas de la vida, durante la nifiez, la adolescencia, la
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juventud, la adultez y vejez; y desde diversos campos de la educacion, la familia, la

docencia, la investigacion, etc.

En este sentido, el trabajar con los padres de familia, deja ver que no
solamente trabajamos con nifilos 0 en escuelas como maestros, sino que entre otros
lugares, también podemos trabajar en una institucion de educacién especial, tanto

con los hijos como con los padres, tal como es éste caso.

Como podemos ver, en realidad son muchos los ambitos en los que los
pedagogos podemos ejercer nuestra profesibn y aln en una misma instituciéon
podemos trabajar en diversos espacios y con poblaciones diversas. Sin embargo,
tal vez soOlo nosotros, como pedagogos, lo tenemos claro. Por lo que es nuestra
labor mostrar a las personas que hoy en dia no tienen claridad al respecto de nuestra

profesion lo que podemos hacer y por supuesto en donde.

Por otra parte y aunque en este trabajo propongo un programa para llevar a
cabo el trabajo con los padres una vez realizado el diagnostico, también quiero
resaltar que se requiere de mucho trabajo por parte de diferentes especialistas en el
ambito de la prevencion, pues la gran mayoria de los casos de Pardlisis Cerebral se

deben a la falta de cuidados durante, en el momento del parto o después de él.

Pero como se ha mencionado en diferentes apartados a lo largo del desarrollo
de este trabajo, la Paralisis Cerebral no tiene cura y tampoco es progresiva. Por lo
tanto, cuando no se ha podido prevenir la presencia de ésta, resulta de suma
importancia orientar a los padres para que inicien junto con su hijo un proceso de
rehabilitacion lo mas tempranamente posible para aprovechar la plasticidad cerebral,
pues mientras mas tiempo se deja pasar, los nifios aprenderan a realizar posiciones
y movimientos incorrectos que pueden por un lado, dificultar ain mas la realizacion
de otros y por el otro, serd mas complejo para el nifio reaprender la manera correcta
de realizarlos pues a través de su constante repeticion quedaran fijadas y reforzadas

en el cerebro.
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Por otra parte, la actitud que tomen los padres frente a su hijo, se vera
seriamente marcada por su historia de vida, su personalidad, sus cualidades y
defectos; pero también por la manera en que la persona encargada de enterarles del
diagndstico de Pardlisis Cerebral se los da a conocer. Claro esta que los pedagogos
no tenemos el perfil para llegar a emitir un diagnostico de esa magnitud y aunque si
podemos hacer valoraciones pedagdgicas y/o psicopedagodgicas al nifio; ademas de
orientar a los padres por ejemplo en los temas abordados en los diferentes capitulos
desarrollados en la presente tesis; la postura que adquiramos frente a la Paralisis
Cerebral influirh en nuestro trabajo con los padres y en el trabajo de ellos con sus
hijos.

En fin, donde sea que los pedagogos estemos laborando, debemos, por
nuestra ética profesional y por el bienestar de la poblacion a la que dirjamos
nuestros esfuerzos; realizar un trabajo interdisciplinario, en el que lejos de pelear
nuestro campo laboral, nos preocupemos por satisfacer las necesidades y demandas
de las personas con las que trabajemos sin perder de vista lo que nos corresponde

hacer desde nuestro campo de estudio.
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