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RESUMEN

El presente trabajo tiene la finalidad de aportar ayuda a familias que tengan
ninos con Paralisis Cerebral Infantil (PCl) y hacer notar la importancia que todos
los miembros de la familia tienen en la rehabilitacién de un nifio con PCI; por lo

cual el presente trabajo se Constituye por 3 capitulos

En el primer capitulo abarcare puntos esenciales en Fisiologia y anatomia del
cerebro, llevandolos desde el significado que brindamos a Dano cerebral, con la
finalidad de ver el origen de los diferentes significados que podemos brindar a

un apalabra la cual puede marcar o etiquetar para toda la vida a una persona.

El segundo capitulo tratara de aspectos generales de la PC para poder
comprender los alcances que tiene dicho padecimiento. El desarrollo psicomotor
es un proceso continuo mediante el cual el nifio adquiere habilidades
gradualmente mas complejas que le permiten interactuar cada vez mas con
las personas, los objetos y las situaciones de su medio ambiente; pero este

proceso no siempre ocurre sin dificultades.

Y por ultimo hablare de la familia y de la importancia que esta tiene el
desarrollo y rehabilitaciéon de nifilo con paralisis cerebral. Cuando nace un
integrante de la familia y es diagnosticado con paralisis cerebral, los demas
miembros de la familia adquieren nuevos papeles y el sistema familiar se
reorganiza. Dicha reorganizacién modifica las expectativas y actitudes de los
integrantes de la familia. Ademas, afectan otros importantes escenarios, o
contextos ecoldgicos, donde funciona el individuo con necesidad de educacién

especial.



INTRODUCCION

Las personas con pardlisis cerebral constituyen una poblacion a la
que casi no se le toma en cuenta por su afectacion neuromotora.
Considerando que para el desarrollo y la rehabilitacion de estas personas es
vital el apoyo de los padres, resulta imprescindible trabajar con los conflictos
y emociones de cada uno de ellos, que en numerosas ocasiones limitan u
obstaculizan el desenvolvimiento de sus hijos, especialmente del hijo con

paralisis cerebral.

La paralisis cerebral se conocia con el nombre de pequena
enfermedad y fue descrita originalmente por un cirujano ingles. Se le dio el
nombre de paralisis cerebral a partir de los estudios realizados en el afnode
1889 por el Dr. William Osler.

Se entiende por pardlisis cerebral a toda aquella alteracion de la
funcibn motora, debido a un defecto, lesibn o enfermedad del sistema
nervioso central, contenido en la actividad craneana, no evolutivo y que
ocurre en un periodo de desarrollo neurolégico temprano, con frecuencia se
asocia a diversos trastornos de la esfera neuropsiquica, sensorial y del
lenguaje. Se manifiesta como una condicidn caracterizada por paralisis,
debilidad, incoordinacién o cualquier otra aberraciébn de las funciones
motoras.(Juarez, P. H., 1994).

Los origenes de este concepto se remontan a los trabajos realizados
por educadores con respecto al retardo mental en sujetos que tenian daros
cerebrales, en busca de una recuperacion de sus habilidades cognitivas.

Después de la Primera Guerra Mundial comienza a aparecer dentro de
la psiquiatria el concepto de deprivacion Psicologica, claramente ligado al

fendbmeno de posguerra. Siguiendo por esta rama John Bowlby (1951) ( Citado



en: Alvarez, F., 2000), en su libro Maternal Care and Mental Health, recopilé la
informacion que hasta la fecha se tenia sobre este tema, y concluyo que
era necesario proporcionarle al nifio, un especial ambiente rico en estimulos
y crearle un célido afecto y relaciones emocionales satisfactorias con su madre
biolégica o con una madre sustituta. La falta de este lazo afectivo produciria
trastornos mentales severos y dependiendo del tiempo y la intensidad de la
deprivacién materna, podrian ser irrecuperables o irreversibles. Sin embargo,
posteriormente , se pudo identificar que no era la existencia de una madre,
sino una baja de la intensidad afectiva , que se puede producir en presencia
de la madre biolégica (Eyer, E.. 1995).

Ya para el ano de 1965, los progresos de la investigacion y de la
ciencia, particularmente lo que guarda relacion con el desarrollo organico y
funcional del individuo, demostraron que las experiencias que sufre le

hombre durante su vida influyen en su desarrollo psiquicoy en su conducta.

De aqui surgen numerosos estudios que han buscado relacionar las
experiencias tempranas de los nifios con las manifestaciones de su vida
futura, y sele ha concedido mayor importancia ala relacién madre-hijo, como

un factor primordial que influye en el desarrollo humano.

Las experiencias que se han centrado en el valor de la madre como
estimulo positivo, sus conclusiones se orientan a concederle un valor primordial
ala presencia materna como apoyo para un desarrollo infantil normal, dado
que la madre crea un ambiente positivo para el nino. En estudios de este
tipo se encontr6 que ocurrian simultdneamente 2 eventos: La ausencia de la
madre y las condiciones negativas fisicas y ambientales, que o eran las mas
favorables; asi, un andlisis integral ha planteado que las deficiencias
encontradas en los nifios se podrian deber tanto a la ausencia de la madre
como el ambiente fisico y material empobrecido, en donde el nifio se

desarrolla y adquiere sus experiencias cotidianas.



Ademas del aporte cognitivo, la madre es en si misma la que
enriquece el ambiente que rodea al nifio. Ella le habla con frecuencia, le
organiza su medio, le alimenta y ejerce sobre el una proteccion fisica, todo
lo cual en conjunto hace que s e enriquezca el lugar donde crece el nifio.
Asi pues, un gran problema para los paises tercermundistas es la falta de la
madre fisica, ya sea por el abandono o por la necesidad de trabajo, sin que
ocurra una real situacion materna, por esta razon es urgente formar
profesionales para que las instituciones y las guarderias infantiles enfaticen el
enriqguecimiento del ambiente y eviten dafios en la estructura cognitiva del
nino ( Villanueva, S., 1991)

Asi bien, durante las 2 Uultimas décadas se ha mostrado un gran

interés por estudiar programas para tratar nifio de alto riesgo.

Hoy dia, las investigaciones buscan medidas cualitativas y no
cuantitativas. Dichas medidas cualitativas son, la satisfaccion de los padres,
la aceptacidén social y las impresiones clinicas. EI cambio viene unido al giro en
la orientacién de los programas. Hace 10 afos estos estaban centrados en el
nino olvidando los efectos positivos que resultaban de los padres y el
ambiente.

En la actualidad las personas con paralisis cerebral constituyen una
poblacién considerable, que , por su afectacién fisica, no es menos
importante. Uno de los factores que influye en la rehabilitacibn de este
grupo de individuos es el sentimiento de tristeza y desesperanza de la
madre, los cuales frecuentemente las conducen a rechazar o sobre proteger

a sus hijos, limitando o impidiendo asi, el desarrollo de sus habilidades.

Ante situaciones imprevistas, como el diagnostico de paralisis cerebral,
un individuo pasa por diferentes fases emocionales, tales como la negacion,

depresion, agresividad y sentimientos de culpay ansiedad.



La forma en que la familia enfrenta el problema muestra una amplia gama
de posibilidades y pasa por diferentes estadios que seran objeto de posterior
andlisis, y guarda estrecha relacidén con la magnitud de la discapacidad que afecta
al nifo. También es variada la forma de responder ante el problema de cada uno
de sus miembros; mientras unos asumen una actitud positiva, otros desarrollan
sentimientos de culpa o llegan incluso al rechazo del nino afectado por la Paralisis
Cerebral.

Es comun que la familia culpe al médico que atendi6 el parto por no haber
detectado oportunamente la complicacidon que determind el problema, pero, de
forma general, lo que es comun a todos es que nadie, en ese primer momento,
cuando se entera que el nifio tiene problemas por su curso atipico de desarrollo o
cuando recibe el diagnéstico de que es portador de una lesion cerebral, sabe qué
hacer o como actuar, pues la sociedad nos prepara durante generaciones para
tener una descendencia sana, pero por ninguna parte recibimos informacion de

cémo enfrentar una descendencia con problemas.

Cuantas preguntas surgen en la familia en ese momento: ;Podra caminar?,
¢ Sera retrasada mental?, ;Podra hablar?, ;Se morira? La vida, a partir de ese
momento, no serd la misma, deberan realizar una reestructuraciéon de sus habitos,

de sus expectativas, de su economia, de sus costumbres, de sus aspiraciones.

Cémo podran enfrentar el problema dependera, en gran medida de su
experiencia previa, su estabilidad, nivel cultura, capacidad de adaptacion,
situacion econémica, creencias religiosas, aspiraciones y de la ayuda que reciban

del medio que les rodea.

Resulta incuestionable la enorme variedad de formas de reaccionar ante el
problema, no solo en la familia en su conjunto, sino entre cada uno de sus
miembros en particular, No existen tampoco férmulas universales para lograr

neutralizar el impacto negativo que esta situacién representa.



Las formas de responder la familia cuando recibe la noticia de que su hijo
es portador de una Paralisis Cerebral, se pudieran agrupar de manera muy

general en:

. NEGACION
. DEPRESION
. AGRESIVIDAD Y SENTIMIENTOS DE CULPA-ANSIEDAD

No podemos perder de vista que cada nifio es individual, tanto en su
personalidad y forma de ser, como en su discapacidad, y paralelamente, cada
familia, e incluso cada miembro de la familia, tiene también su individualidad
como ser humano y su individualidad en la forma de responder ante la
discapacidad del nifio. El apoyo del equipo de salud, especialmente del médico
de familia y del equipo de la atencién primaria, asi como el de otros padres,
que ya pudieron superar el impacto inicial del problema, permite transformar a
la familia en un elemento positivo para el tratamiento del nifio, y permite

neutralizar los aspectos negativos en su modo de responder a la agresion.

Educar a la familia y como enfrentar el problema de su hijo, adiestrarla
en como reducir las barreras que limitan su integracion social, ensefarla a
evaluar, no lo que el nifio no puede hacer sino aquello que si es capaz de
lograr, educarla en como evitar la sobreproteccion, la lastima, convertirla en
verdaderos activistas del tratamiento de forma que todo el tiempo en que el
nino este despierto este desarrollando una actividad con un fin terapéutico.

Ensefiarla a como lograr que, a pesar de su discapacidad, el nifio sea
cada vez mas independiente, permitirle aprender a manejar adecuadamente
los desajustes psicoldgicos, crisis de depresion y agresividad. Conservar la
estabilidad de la pareja que con tanta frecuencia se pierde, como fruto de las
consecuencias del mal manejo de la discapacidad del nifio, y los sentimientos

de culpa o de responsabilidad de los padres.



Ayudarla a integrarse a organizaciones de padres, a partir en reuniones
con otros padres que enfrentan el mismo problema y a intercambiar
experiencias y puntos de vista en un parte esencial del programa de

tratamiento.

El interés por realizar esta investigacion radica en la preocupacion por
enriquecer la participacion de las familias en la rehabilitacion de sus hijos
que sufren pardlisis cerebral, puesto que, con frecuencia el diagnostico de
paralisis cerebral de un nifio provoca en la familia una depresion en mayor
o menor grado debido a la perdida de las expectativas depositadas en el
antes de conocer el diagnostico, y que de una u otra forma retarda o dificulta
la rehabilitacion del nifo, ya que, una de las causas principales de los
problemas emocionales de las madres provienen de la familia y la sociedad
que enfatizan los impedimentos del nifio y les reitera la experiencia de
fracasar, pues en un mundo orientado hacia el éxito y la perfeccion
aparentes , una persona con alguna discapacidad nos confronta con nuestros

propios limites.



CAPITULO |
DANO CEREBRAL

El contenido de este capitulo, trata de la maduracién neurolégica y es una
revision en la que se explican conceptos basicos como los de crecimiento,
maduracién y desarrollo, los cuales poseen una gran importancia para el estudio
del dafno cerebral, puesto que existen multiples factores que pueden producirlos,
tales como la Isquemia (disminucion de la irrigacién sanguinea), la desnutricion, la

falta de estimulacién sensorial, los traumas craneoencefalicos, etc.

El efecto de estos factores sobre el sistema nervioso central (SNC) es
distinto segun el grado de maduracién, por ejemplo, la Isquemia cerebral
transitoria que se produce en el recién nacido durante un parto prolongado, tiene
efectos mas nocivos que la Isquemia producida en el adulto, a causa de la
Arteriosclerosis Cerebral. De aqui que se hable de periodos criticos del desarrollo

cerebral, o de periodos vulnerables.

Durante mucho tiempo se pensé que el nifio al nacer, tenia el sistema
practicamente conformado y que después del nacimiento solamente terminaban
de mienilisarce los tractos nerviosos. En la actualidad sabemos que cuando el nifio
nace tiene formada la mayor parte de las células nerviosas, y que el nimero de
terminaciones sinapticas se incrementan notablemente después del nacimiento;
asi, la mielinizacion se completa hasta los diez afios (Mienilizacion del cuerpo
calloso). De aqui que, durante los primeros anos de la vida, los factores
ambientales adquieren una gran importancia: Si son adecuados, el sistema
nervioso se desarrollara en mejores condiciones. Incluso se cree que factores
ambientales propicios, como una sana nutricion y una estimulacion sensorial
adecuada, desempefan un papel de suma importancia en la compensacion del
sistema nervioso después de un dafo. Se habla entonces de la plasticidad del
sistema para recuperarse de una agresion. Estos conceptos son basicos para las

acciones terapéuticas y de rehabilitacién (Gémez, 2000).



Dano o disfuncién son dos conceptos que se utilizan muchas veces de
forma indistinta; sin embargo, se considera que existe un dano cuando mediante
algun procedimiento que evalla la estructura del sistema nervioso se demuestra
una lesion anatémica; los tumores cerebrales y los infartos producidos por la
oclusion de algun vaso en el mismo érgano, son ejemplos claros de dano. Cuando
no puede demostrarse una lesién anatdmica pero se comprueba la existencia de

un déficit o una alteracion del funcionamiento cerebral se habla de disfuncion.

En los nifos, se hace referencia al dano cerebral cuando, previo examen
neuroldgico, se encuentran signos y sintomas de una lesion localizada, como en
aquellos casos en los que es evidente una lesién motora o una lesién en alguna
via sensorial. En cambio, se dice que existe disfuncion cuando, por medio del
examen neurolégico, no es posible demostrar la presencia de una alteracion
localizada debido a que el resultado del examen es normal o se observan
solamente ligeras alteraciones que impiden una localizacion. Axial desde el punto
de vista del examen neuroldgico, se distingue entre signos y sintomas duros y
blandos. Entre los primeros se encontrarian, por ejemplo, una paralisis o la
presencia de convulsiones; entre los segundos, una ligera torpeza motora o una
alteracion del suefo. Los signos duros se relacionan con un dafo organico y los
blandos, sino puede comprobarse por otros métodos la presencia de lesién, con

una disfuncién.

1.1 Maduracién Neuroldgica

Existe una secuencia natural en el desarrollo del sistema nervioso central
(SNC), esta secuencia temporal produce una serie de eventos organizados y
correlacionados con la morfologia (neuronas, dendritas y otros elementos tisulares
del cerebro), con la bioquimica (encimas, proteinas, lipidos, neurotransmisores,
particularmente de distintos eventos metabdlicos cerebrales y sobre todo aquellos
modulados por los sistemas de control limbo-hipotdlamo-hipoficiarios), con la

electrofisiologia (neurotransmicion, el desarrollo de un electroencefalograma de



los potenciales evocados y de la actividad receptor-efector, como de los reflejos
simples y complejos) y actividades conductuales consideradas como instintivas y
aprendidas. Muchos de estos procesos son dependientes del tiempo, es decir,
ocurren durante ciertos periodos de desarrollo cerebral. En algunas circunstancias,
ocurren con relaciones especificas mayores y entonces pueden observarse

diferentes periodos criticos para cada proceso.

Es evidente que alguno de los factores que controlan interferencias en el
desarrollo del sistema nervioso central se hallan relacionados con influencias
genéticas, como cuando los genes actuan para producir ciertos cambios en el
desarrollo cerebral en la morfologia y en algunos sistemas bioquimicos; sin
embargo, también las influencias ambientales externas son significativas,

particularmente las drogas y las radiaciones.

El concepto de periodos criticos del desarrollo cerebral recibié un gran
impulso en 1955, cuando Flexner, en sus investigaciones acerca de la bioquimica
del sistema nervioso, mostro la actividad de los patrones enzimaticos y funcionales
del desarrollo del cerebro indicando que la diferenciacion de los neuroblastos en
células nerviosas conlleva a una serie de cambios quimicos, fisiologicos y

estructurales, todos ellos cercanamente relacionados en el tiempo.

El periodo critico del desarrollo se le denomina también periodo vulnerable.
Los periodos de vulnerabilidad también coinciden con los tiempos de mas rapido
crecimiento del cerebro, cuando existe una secuencia intrincada de multiples
eventos anatémicos y neuroquimicos, cada uno en diferentes regiones del
cerebro, que a su vez podrian tener sus propios periodos de la alta vulnerabilidad.
En su forma mas simple, el concepto de vulnerabilidad indica que si un proceso de
desarrollo es restringido por un agente en el momento de su mas rapida velocidad
de desarrollo, este agente no solo retardara el proceso en cuestidn, sino también
tardara o detendrd sus resultantes, aun cuando la influencia restrictiva sea

removida y pueda obtener una total rehabilitacién.



En este marco, el periodo vulnerable y el periodo critico estarian
correlacionados pero no podrian significar exactamente lo mismo. De estos dos

conceptos, han quedado practicamente establecidos dos importantes corolarios.

a) La severidad de la restriccion requerida para producir sus
ultimas consecuencias puede ser menor si se le aplica antes del tiempo
de mas rapido crecimiento de la estructura y la funcion, y

b) El mismo efecto puede alcanzarse mas tarde en el desarrollo,

pero solo por un restrictor mas grande y sobre un periodo mas largo.

Por tanto, estos periodos son altamente cruciales en el desarrollo temprano

del sistema nervioso central.

Los eventos maduracionales especificos pueden variar en diferentes areas
del sistema nervioso central, lo cual se puede aplicar particularmente a la

cronologia subcortical, que es mas temprana que la cortical.

La maduracion de las funciones psicolégicas tiene considerables
variaciones, pero tales funciones pueden ser modificadas mediante Ila

manipulacién de la secuencia del desarrollo.

Parece haber poca duda acerca de que en determinados momentos del
desarrollo cerebral existen influencias, ya sean biologicas o determinadas por el
ambiente, que pueden modificar tanto el desarrollo cerebral como la conducta
secundaria a tal desarrollo. Hay dos periodos muy importantes:

a) El periodo postnatal, que de hecho se extiende desde el
momento inmediato al nacimiento hasta el primer afio de vida.

b) El periodo alrededor de la pubertad, durante el cual los
cambios significativos en el balance hormonal tiene un efecto

modificador en la conducta.



Los términos desarrollo, maduraciéon y crecimiento, frecuentemente se

emplean como sindnimos, pero no son idénticos.

Desarrollo es un concepto de orden superior que supedita a los términos
crecimiento y maduracion. Todos ellos sintetizan ideas biologicas asociadas con la
organizacién de los procesos vitales de las estructuras vivas. El termino desarrollo

se refiere a procesos de cambio continuo en la historia de la vida de un individuo.

Los cambios secuenciales que son una caracteristica de desarrollo en su
mayor parte resultan progresivos e irreversibles, independientemente de si son
moleculares, fisiolégicos o conductuales. Los cambios del desarrollo son
dependientes de la edad y consisten en transformaciones de la estructura y de la
funcién de un organismo y en sus sistemas constituyentes, de acuerdo con una
secuencia o tabla cronoldégica que, frecuentemente, permite identificar estados
separados del desarrollo.

El desarrollo consiste en cambios cuantitativos en el numero de elementos
que constituyen un organismo y en cambios cualitativos cuando aparecen nuevas

estructuras o funciones.

El crecimiento y la maduraciéon son constituyentes del desarrollo pero se
convierten en problemas cuando se tratan de definirlos en forma precisa. En
términos cotidianos, el crecimiento describe un incremento en tamarno; pero en
una escrutacion mas acuciosa, crecimiento es un termino problematico, se trate
del nivel molecular, celular, de 6rganos o del tamafo total del organismo o del
peso corporal. Como crecimiento da la impresién de ser un término mas tangible y
mas facil de medir que desarrollo, se ha empleado metaféricamente en diversas
discusiones acerca de los cambios del desarrollo en la conducta y en las funciones
mentales, especialmente de las capacidades cognoscitivas (Dekahan, Publicada
por Williams y Wilkins Co. 1959).



El termino maduracién implica procesos que llevan a una condicion de
acabado, listo, maduro. La palabra se ha empleado con un énfasis en la idea de

“desenrollar”.

Desafortunadamente, la nocién de maduracién ha quedado como sustituta
de control genético del desarrollo en general. En el contexto de los conceptos de
desarrollo, el termino maduracién tiene la connotacion precisa de propiedad
particular o funcién, y solamente si se relaciona con ella; es decir, solo a una
funcién especifica se le puede considerar que madura; en cambio, si maduracién
se utiliza en forma general o con un sentido amplio e inespecifico, entonces la

palabra simplemente es sindnimo de desarrollo.

1.2 Definicidon De Dano Cerebral Y Clasificaciones.

De forma concreta, dafo cerebral se refiere”’a una lesion en las estructuras
cerebrales de forma subita en personas que, sufren un dano en un momento
posterior de su vida. La lesion cerebral mas frecuente es el traumatismo
craneoencefalico (TCE) producido por accidentes de trafico, laborales, deportivos,
caidas, falta de oxigenacion en el cerebro o agresiones. Si bien, existen otras

muchas causas, como tumores cerebrales, anoxias cerebrales”.

A la hora de valorar las clasificaciones del dafo cerebral existen diferentes
perspectivas desde donde abordarlo. Por un lado tenemos la clasificacion
internacional de enfermedades, que lo clasifica en funciéon de que el dano afecte a
la estructura 6sea o la zona intercraneal. La segunda clasificacion elegida lo hace
en funcion de si existe solucion de continuidad con el exterior. La tercera lo
clasifica, por el momento de inicio de las lesiones, en iniciales y secundarios. La
cuarta utiliza la escala de coma de Glasgow y la amnesia postraumatica para
clasificarlo segun su gravedad (Villanueva, 1991).



1.3 Clasificacion Internacional De Enfermedades.

Se clasifica el dafo cerebral en funcibn de que el dafo afecte a la
estructura 6sea o0 a la zona intercraneal. Esta clasificacion se basa en criterios
patoldgicos mas que clinicos. La gravedad del dano también es dificil de identificar
por los codigos. Esta clasificacion de 3 cddigos no hace referencia a la duracion o
grado de deterioro, que es el criterio clinico de gravedad mas reconocido
(Harmony vy Alcatraz, 1987).

J Fractura de craneo, espina o tronco:

N800: Fractura de la corteza del
craneo

N801: Fractura de la base del

craneo

N802: Fractura de los huesos
faciales

N803: Otras fracturas no
clasificadas

N804: Fracturas multiples

° Dano intercraneal:

N850: Conmocidon

N851: Laceracion cerebral o contusién

N852: Hemorragia extradural, subdural, subracranoidea, tras
el dafo cerebral

N853: Otras hemorragias no especificas

N854: Dario intercraneal u otro en especifico




CLASIFICACION BASADA EN LA GRAVEDAD DEL TRAUMATISMO
CRANEOENCEFALICO

Los criterios que se utilizan para juzgar la gravedad de un dafio cerebral
son la puntuacion inicial que se obtiene en la escala de coma, la duracién el coma
y del estado confusional posterior y las caracterizas de la amnesia (Harmony y
Alcatraz 1987).

CLASIFICACION SEGUN LA ZONA DANADA

Esta clasificacion puede tener un importante dafio en el craneo, el cerebro o
los vasos.

° Dano cerebral

Contusion del cuero cabelludo

Laceracion del cuero cabelludo

Hematoma subaleal

o Daro Grave

o Del craneo

Fractura lineal

Fractura con hundimiento

Fractura basilar




o Del cerebro

Conmocion
Confusion
Laceracion
o Fuerza de corte
o Heridas penetrantes
J Laceracion por
fragmentos hundidos

o De los vasos

Arterias

Venas

Senos mayores

1.4 Etiologia Del Dafo Cerebral

Un ndmero relativamente elevado de personas que tienen un dafo cerebral
han sufrido lesiones cerebrales durante el parto o en el periodo inmediatamente
siguiente. La causa obedece, generalmente a una deficiente oxigenacién del

cerebro, pero puede tratarse también de una infeccion o de una lesion toxica.

Entre los miles de nifios con lesidon cerebral, se observa, por ejemplo, al
nino cuyos padres tiene un factor Rh incompatible, que determina una
incompatibilidad de sangre entre la madre y el nifio; al nifio cuya madre sufri6 de
varicela o alguna otra enfermedad contagiosa durante los tres primeros meses de
su embarazo; al bebe cuya madre durante su embarazo pasa por periodos en que
obtiene suficiente oxigeno para cubrir sus necesidades y las de su bebe.



Vemos también al bebe prematuro y que todavia no esta terminado al ser
expulsado a este mundo. Pocos bebes sobreviven si nacen antes del séptimo
mes prenatal, pero del séptimo mes en adelante, cada dia que pasa, su
sobrevivencia es mas probable. De todos los factores que pueden asociarse con
la lesion cerebral, el de premadurez es el mas frecuente de los casos clinicos.
Por supuesto, no significa que siempre un bebe prematuro debe estar lesionado
del cerebro.

Los niflos prematuros son particularmente susceptibles a la deficiencia de
oxigeno y durante los tres primeros meses de vida fetal, son sensibles a la
infeccion, por ejemplo, a los toxoplasmas, que pueden pasar a través de la
placenta y seguir su camino hacia el cerebro del feto, en donde pueden producir
lesiones que conduzcan a la ceguera, sordera, falta de habla o de movimiento.
Existe también cierto riesgo de encefalitis o meningitis en los nifos,
particularmente si estas afecciones son producidas por virus. El dafo cerebral
puede presentarse en distintas partes del cerebro, alterando a menudo funciones

distintas de la inteligencia.

Cuando existe paralisis, la afeccion se denomina paralisis cerebral, sus
sintomas de esta lesién son, espasmos musculares, defectos de lenguaje,

entorpecimiento de la actividad motora gruesa y fina y nerviosismo.

El dafio puede obedecer a diversas causas, inflamacién, malformacion,
hemorragia y compresiéon durante el parto o en algun otro momento, los danos
aparecen invariablemente al azar. Los signos caracteristicos de la paralisis son la

rigidez y la espasticidad.

La pardlisis cerebral es producida por la lesion de los centros cerebrales
que gobiernan los musculos. Puede existir también lesion de los nucleos de la
base y del tallo cerebral, con movimientos involuntarios desordenados, o del

cerebelo en cuyo caso se altera el sentido del equilibrio. El efecto del dafo oscila



desde la rigidez de una mano, un brazo o una pierna, hasta la paralisis completa
de la mayor parte del cuerpo. Mas de una tercera parte de los casos presentan
ataques de espasmos, que pueden ser desencadenados por alguna otra
enfermedad, aunque también pueden no obedecer a una causa aparente. En
muchos de los casos la lesién cerebral produce trastornos de lenguaje y a menudo
se presenta estrabismo.

Vemos a los bebes postmaduros que en apariencia estan mas formados
que los otros, pero de nuevo, la pregunta de cual es la causa y cual el efecto no
es féacil de responder. Es posible que en alguna de estas circunstancias la lesion
cerebral sea la que cause la postmadurez o la premadurez y no al revés. Sin
embargo, por lo general observamos estos hechos asociados con los nifios
lesionados; ah bebes cuyas madres han tenido que sacarse muchas radiografias
durante el embarazo; aun pequenas cantidades de rayos X durante los dias
iniciales pueden ser dafinos. La mayoria de los departamentos de rayos X
rehdsan tomar radiografias de madres embarazadas, en particular durante los
primeros dias de embarazo, pero algunas veces las madres no saben que estan

embarazadas.

Debido a que el proceso de parto es en si mismo tan importante, la cantidad
de nifios que son nacidos de cesarea es como tres veces mayor a la de los
nacidos por via normal. De nuevo existe la posibilidad que el nifio haya tenido que
nacer mediante cesérea debido a que tenia una lesidén cerebral mas que a la

inversa.

También se ve con matices tragicos al nifo que esta por nacer y cuyo
parto es retrasado ya sea por que la madre no localiza al doctor o por que el
doctor no llega a tiempo para a tenderla. En estos casos, por lo general se retrasa
el parto, lo que provoca que la madre se ponga en pie 0 cruce sus piernas para
evitar que nazca el bebe. Se ha visto tanto de estos casos que se esta seguro

por completo que retrasar el parto es una pésima medida.



También se encuentra al bebe que tuvo problemas obstétricos, tales
como placenta previa, placenta abrupto y otros problemas durante el proceso del
parto. El bebe puede estar en una posicibn que haga muy dificil, incluso,
imposible su alumbramiento. En estos casos, el bebe debe ser manipulado antes
de nacer, estos casos también son motivo de controversia si la lesién cerebral
provoco el problema, o si el problema provoco la lesion.

Hace mucho tiempo se pensaba que un alto nimero de nifios con lesién
cerebral eran producto de practicas obstétricas inadecuadas. Sin embargo, ahora
se cree que esto es poco comun y que sélo un nimero pequeno de nifios con
lesion cerebral son resultado de malas practicas. En general, lo que dificulta el

parto son ciertos factores preexistentes en el nifio.

El cerebro también puede lesionarse después del nacimiento. Por ejemplo
un bebé que alos 2 meses se cae de la cuna, lo que le causala formacion de
coagulos de sangre en el cerebro( que se llaman hematomas subdurales), que

lesionaron su cerebro sano.

Asi también, se tiene al nifio que inhala ciertos insecticidas, que pueden
causarle la muerte o una lesion cerebral muy severa. O al nifio que sufre de
algun accidente como por ejemplo caerse en un alberca, el cual queda
inconciente y no llega el oxigeno necesario a su cerebro; al nino que sufre
sarampién o alguna otra enfermedad infecciosa, o que tiene encefalitis con una
temperatura muy alta y que, como consecuencia, padece una lesién cerebral; al
nino que durante un cirugia sufre un paro cardiaco, y que durante el tiempo en
que su corazén no latié, no le llego el suficiente oxigeno a su cerebro y sufre una

lesion.

Todos los casos descritos y muchos mas, son personas que padecen una
lesién cerebral, que significa tener un cerebro de buena calidad con muchas

células muertas.



Pero por otro lado, esta el hecho de que la mayoria de nosotros
padecemos alguna lesién cerebral, pero la diferencia es que en este momento no

son tantas las células muertas.

1.5 ;Quién Tiene Dano Cerebral Y Quien No?

Si se pudiera estar de acuerdo en lo que significan lo diversos términos
utilizados para describir a los nifios con dafo cerebral, se avanzaria un gran

trecho en el camino para resolver esos problemas.

El doctor Menninger, gran psiquiatra estadounidense de la clinica
Menninger comentd una vez que cuando el hombre descubre una enfermedad
misteriosa, se inclina a colgarle etiquetas, por que siente que al hacerlo de alguna
manera logra un grado de dominio sobre ella. El doctor Menninger sefala que

lejos de aclarar las cosas provoca confusion (Mufoz, y Quemada, 1997).

La confusion de la terminologia es un problema en el mundo del nifio con
dano cerebral; puesto que se utilizan diversas terminologias, como por ejemplo:
nifio con lesion cerebral, nifio retrasado mental, deficiente, con paralisis cerebral,
con perturbaciones emocionales, espastico, flacido, rigido, epiléptico, autista,
atetoide, o hiperactivo, etc. Y la pregunta obligatoria es ;que significa todos
estos términos? ¢Es lo mismo un nifno con lesion cerebral que un nifo retrasado
mental o un deficiente mental? ;Padecen todos ellos de perturbaciones
emocionales, o se trata de un problema diferente? ;Y que sucede con los nifios
con paralisis cerebral? ;Los nifios con paralisis cerebral son todos espasticos,

flacidos ambas cosas o ninguna de ellas?

Ahora bien ;Qué significa con exactitud estos términos, siempre quieren
decir lo que dicen? Tomemos el término perturbacion emocional. A muchos nifios
con dano cerebral se les diagnostica una perturbacion emocional. ;Que significa

esto, acaso intenta reemplazar el dafio cerebral como diagnostico, es decir, tiene



este nifo una perturbacion emocional en vez de un dafio cerebral? O ;esta
sufriendo en forma simultdnea ambas? Si significa lo que dice, entonces, todos
sufrimos de perturbaciones emocionales. No creo que nadie en sus 5 sentidos
pueda leer la primera plana de cualquier periddico de una gran ciudad sin
perturbarse. Por otro lado, si el termino perturbacion emocional como se usa para

diagnosticar a nifios con dafo cerebral no significa lo que dice.

Ahora tomare el término que quizds es mas conocido: la paralisis
cerebral. Para algunas personas paralisis significa temblar. Como el cerebro no
puede temblar ni estar paralizado, es obvio, la expresion pardlisis cerebral no

quiere decir lo que dice.

Una gran autoridad en la materia de paralisis cerebral ha dicho que el
término quiere dar a entender un conjunto muy especifico de sintomas producidos
por un tipo muy especifico de lesiones localizadas de manera especifica en el
cerebro. Esta definicion bastaria como expresién y como diagnostico si no fuera
por que otra gran autoridad en el tema ha dicho que paralisis cerebral
significa otra cosa: la paralisis cerebral es cualquier cosa que le sucede a un
nifio del cuello para arriba. También esto bastaria sino fuera por la primera
autoridad. Por desgracia, este desacuerdo no termina con estas dos autoridades.

Hay tantos significados como hay autoridades en el campo.

El termino paralisis cerebral puede dividirse en varias categorias, una
de las cuales es la pardlisis cerebral atetoide. En algunas clasificaciones este
término se divide en subterminos que describen 10 o 12 tipos de atetoides. El
doctor Fay, quien es autor y coautor de varios métodos de clasificacion, en un
intento inicial por tener algo de orden en el caos , acostumbraba a decir que
solo habia 2 tipos de atetoides. Los dos tipos eran “los que la tiene y los que no
la tienen”. Esto reducia bastante el tipo de atetoides. Al final llego a estar de
acuerdo con el DR. Menninger, en el sentido de que la reafirmacion de la

terminologia afadia mas confusién que claridad (Harmony y Alcatraz, 1987).



El problema con casi todos los nombres mencionados y con muchos otros
que existen es que cada vez que los usamos agravamos el error de confundir el

sintoma con la enfermedad.

Un buen ejemplo es el término muy popular de retraso mental. No existe tal
enfermedad. El retraso mental es un sintoma, puede estar producido por
enfermedades muy diferentes. Uno puede tener retraso mental por que su mamay
papa tenian factores de riesgo. Se puede tener el sintoma de retraso metal si ha
sido atropellado por un automdvil, también si el cordén umbilical se enredo en el
cuello del bebe antes o durante el parto, si el nino ha sufrido sarampion, etc. Y
asi en forma sucesiva debido a cientos de diferentes enfermedades y lesiones que
pueden dar resultado al sintoma de un retraso severo, ligero o moderado. Hablar
sobre retraso mental como si fuera una enfermedad no solo no es cientifico sino,
lo que es mas importante, acarrea ciertos retrasos en descubrimiento de
respuestas racionales a los problemas. El retraso mental es, un sintoma como la
fiebre, ningun sintoma es la enfermedad. Si se ataca con éxito la enfermedad, los
sintomas desaparecen de forma espontanea. Axial mismo si se ataca la lesién
cerebral que produce el retraso mental, este desaparecera también de forma

espontanea.

Axial pues, los términos nifio retrasado mental, deficiente, con
perturbaciones emocionales, espastico, cuadraplejico, hemipléjico y diplejico son
otros tantos de los innumerables términos para denominar a los nifios con dafo

cerebral, todos son sintomas; ninguno enfermedad.

Todos estos sintomas, que sufren los niflos con necesidad de
educacién especial pueden ubicarse dentro de tres categorias(Pelegrin; Mufioz y
Quemada,1997):

1) El nifo deficiente mental
2) El nifo psicético

3) El nifo con lesién cerebral



A continuacion se proporciona el significado de cada grupo:

1. El nifio Deficiente Mental. Cuando se habla del nifio
deficiente, se da a entender que se trata de un nifio que al
momento de la concepcion, no del nacimiento, Dios o la
naturaleza no pretendieron dotarle con un buen cerebro. si
se observa el cerebro de un nifo deficiente mental cuyo
cerebro nunca fue de buena calidad, se puede ver que esta
compuesto por microcirconvoluciones encogidas, parecidas
a un gancho para el cabello en lugar de las rotundas
circunvoluciones que nos recuerdan al espagueti que
conforman un cerebro normal.

Por supuesto, no siempre es facil saber con tan solo un
estudio d sintomas, si el nifo tiene un cerebro deficiente o
un cerebro normal lesionado, por lo cual, se envia al nifio
con un neurdlogo para verificar su estado. En cualquier
caso, el verdadero nifio deficiente mental tiene un cerebro
pequeno y de mala calidad, muy diferente del de Ilos

ninos con lesién cerebral.

2. El nifio psicdtico. Cuando se habla de un nifio psicoético, se
da a entender un nifio cuyo comportamiento difiere en
forma notoria de los demas nifios, pero cuyo cerebro,
cuando se aprecia en la tomografia, pasa cualquier prueba
neurologica.

Si existiera alguna diferencia entre el cerebro psicotico y el
cerebro lesionado, quiza consistiria en que el primero
estaria programado de forma inapropiada mas no de forma
incompleta. Ejemplo de ello es la historia que cuentan
sobre el nifio adoptado por los lobos y criado por ellos,

desde muy pequefio. Este no llega a comportarse como



lobo, jamas pueden reeducarse para pensar que es un ser
humano. Que sea o0 no sea cierta esta historia no es lo
importante. Lo cierto es que estos nifios pueden tener
cerebros normales, pero las conexiones estan

programadas de manera diferente.

El nifio con lesion cerebral. Cuando se refiere aun nifio con
lesidn cerebral, se refiere al nifio que en el instante de su
concepcion la naturaleza se proponia a darle un cerebro
normal, pero que tiempo después del instante de la
concepcion le sucedié algo que lesiono aquel cerebro
normal. Ese algo pudo haber sucedido un minuto, una hora,
una semana, un mes o0 nueve meses despues de su
concepcion. También pudo haber ocurrido durante su
nacimiento, un minutd, una hora, una semana un mes, 0
diez anos, después de su nacimiento; incluso suceder a
los setenta afos después de su nacimiento.

Si se observa este dérgano enla tomografia se ve que el
cerebro de calidad normal, incluso quiza se puede
distinguir la lesion, que podria consistir en un dafo muy
visible, restringido a un area pequefa, o un dafo que
imperceptible a simple vista, difundido en un area mayor, el
cual se podria observar en una resonancia magnética. Lo
que es vital en este caso es que se trata de un cerebro de
buena calidad pero lesionado.

Puede estar severa o ligeramente dafiado; su lesion
puede afectar la zona motora, la del lenguaje, la del oido,
la vista o el tacto. Lo cual se encuentra ilustrado en la

siguiente tabla:



AMBIENTE
NEUROLOGICO
EXELENTE

ORGANIZACION NEUROLOGICA

IDEAL

SUPERIOR TANTO FISICO COMO
INTELECTUAL

ARRIBA DEL PROMEDIO CON PROBLEMA
DE LECTURA

PROMEDIO

SINDROME DE DELACATO: INCAPACIDAD
PARA LEER

ORGANIZACION
NEUROLOGICA
COMPLETA

J

AMBIENTE
NEUROLOGICO
DEFICIENTE

SINDROME DE STRAUSS: HIPERACTIVO Y
SIN COORDINACION

LESION CEREBRAL LEVE: CAMINA, PERO
HABLA EN FORMA DEFICIENTE

LESION CEREBRAL MODERADA: CAPAZ
DE MOVERSE Y DE EMITIR SONIDOS

PATOLOGIA

LESION CEREBRAL SEVERA: INCAPAZ DE
MOVERSE O DE EMITIR SONIDOS

MUERTE CEREBRAL

1.6 ¢ Cuantos Niflos Hay Con Lesion Cerebral?

ORGANIZACION
NEUROLOGICA
DEFICINETE

DESORGANIZACION
NEUROLOGICA

NOHAY
ORGANIZACION
NEUROLOGICA

Dada la increible mezcolanza de términos que existen el la jungla del

nino con lesion cerebral, es imposible tener un conocimiento, ni siquiera

aproximado del problema; pero retomare las cosas que si sabemos.

El doctor William Sharpe, prominente neurocirujano Newyorkino, ya

fallecido, realizo un cuidadoso estudio cientifico consecutivo en quinientos nifios




recién nacidos. En las 48 horas posteriores al nacimiento, efectué una puncion
espinal sobre estos nifnos con el propdsito de examinar su liquido cefalorraquideo.
(El'liquido cefalorraquideo es el liquido sobre el cual flota el cerebro. Actua entre
otras cosas como un colchdn para proteger de lesiones al cerebro. El liquido
cefalorraquideo es claro e incoloro como el agua). El doctor Sharpe descubrié que
el liquido cefalorraquideo de 9% de estos nifios en apariencia normales contenia
sangre que se podia ver a simple vista, y demostré que no era sangre producida
por la puncion, sino que esta sangre estaba en el liquido cefalorraquideo antes de
la puncién (Pelegrin; Mufioz y Quemada, 1997).

¢ Qué significa? Hay muchas formas de lesién en el cerebro que no
producen sangre en el liquido cefalorraquideo, pero es evidente que cuando hay
sangre en el liquido cefalorraquideo es por que hay alguna ruptura en el
recubrimiento interno del sistema nervioso central; en otras palabras, hay una

lesion.

Si los hallazgos que el doctor Sharpe hiciera 50 afos atras pudieran
tomarse como algo representativo en los nifios recién nacidos , tendriamos que
aceptar la sorprendente conclusién de que por lo menos el 9% de los nifios nacen
con lesiones en el cerebro, o que las sufren en las primeras 48 horas del

nacimiento.

¢, Qué datos nos ofrece sobre esas cifras un estudio mas reciente? Los
estudios del doctor Sharpe se han repetido muchas veces desde entonces, en
diversos lugares, y sus descubrimientos no han sido solo confirmados sino que
se han ampliado de manera considerable. En estudios posteriores, también se
examino el liquido cefalorraquideo en el microscopio. Estos estudios revelaron
que del 70% al 80% de los recién nacidos tenian algunas células sanguineas
en el liquido cefalorraquideo. EI doctor Lewis Jacobs, pediatra de Nueva York
quien en afnos recientes dedico gran parte de su tiempo en investigaciones

sobre nifos con lesién cerebral, en el cual observo este tipo d e pruebas y que,



de los recién nacidos examinados, se habia encontrado sangre en el liquido
cefalorraquideo en el 85% de ellos. Si se aceptan estos descubrimientos como
indicativos de una lesion muy pequena en el 70% de los recién nacidos, y de
una lesién bastante considerable (hasta inclusive la muerte) en el 9% de los nifios
nacidos (Villanueva,1991).

Existen infinidad de estudios que indican que el proceso que termina en
la senilidad, es decir, en la muerte gradual de las células individuales del cerebro,
empieza en la nifiez y continla a una tasa constante de aumento durante toda la
vida.

Seria dificil definir una lesion cerebral, como no sea como un estado en el
cual aun porcidon de las células cerebrales estan muertas. Segun esta
definiciéon, es muy verosimil considerar que todo ser humano padece alguna

lesién cerebral, aunque sea imperceptible.

Parece razonable incluir en la definicibn de lesién cerebral solo a
quienes las células muertas del cerebro sean suficientes en numero o
localizacion para crear problemas reconocibles, pero es posible que al hacerse

asi perdamos la vision de una verdad mas grande e importante.

Si queremos ver gente con lesion cerebral en el sentido mas estricto de
la palabra, solo se necesita mirar alrededor. Y si nos encontramos solos, nos

podemos ver aun espejo u observar una fotografia.



CAPITULO I

ASPECTOS GENERALES DE LA PARALISIS CEREBRAL

El desarrollo psicomotor es un proceso continuo mediante el cual el
nino adquiere habilidades gradualmente mas complejas

que le permiten interactuar cada vez mas con las personas, los
objetos y las situaciones de su medio ambiente; pero este proceso no
siempre ocurre sin dificultades.

Gran parte del comportamiento del ser humano se manifiesta a través de
movimientos y acciones de los musculos que son guiadas por el sistema
nervioso central, pero en ocasiones, los movimientos o la postura no son

controlados debido a que el sistema nervioso central se encuentra afectado.

La paradlisis cerebral es una discapacidad que ocurre por una lesidén
en el cerebro inmaduro y en desarrollo. Esta lesibn es irreversible, no
progresiva que ocurre antes, durante o poco tiempo después del parto. Trae
como consecuencias anormalidades de la postura, del movimiento y puede
acompanarse de defectos preceptuales, visuales, auditivos y del lenguaje, asi
como debilidad mental y convulsiones ( Campero, C.M y Lahud, R.I., 1991).

Se entiende por pardlisis cerebral a toda aquella alteracion de la
funcibn motora, debido a un defecto, lesibn o enfermedad del sistema
nervioso central, contenido en la actividad craneana, no evolutivo y que
ocurre en un periodo de desarrollo neurolégico temprano, con frecuencia se
asocia a diversos trastornos de la esfera neuropsiquica, sensorial y del
lenguaje. Se manifiesta como una condicién caracterizada por pardlisis,
debilidad, incoordinacién o cualquier otra aberracién de las funciones motoras
(Juérez, 1994).



Para Bax (1994) la paralisis cerebral se define como un trastorno del
movimiento y de la postura debido a un defecto o lesion en el cerebro
inmaduro. La lesidn cerebro no es progresiva y causa un deterioro variable de la
coordinacién de la accion muscular, con la resultante incapacidad del nifio para
mantener posturas normales y realizar movimientos normales. Este impedimento
motor central se asocia con frecuencia con afectacion del lenguaje, de la visién,
y de la audicion con diferentes tipos de alteraciones de percepcion, cierto grado
de retardo mental y/o epilepsia.

paralisis cerebral es la secuencia de una agresion encefélica que se
caracteriza primordialmente por un trastorno persistente, pero no invariable, del
tono, de la postura y del movimiento, que aparece en la primera infancia y que no
solo es directamente secundario a ésta lesiébn no evolutiva del encéfalo, sino
debido también a la influencia que dicha lesion ejerce en la maduracion
neuroldgica (Barraquer, B., Corominas, V., Moguer, R., Ponces, V. Y Torras, B.;
1996).

De acuerdo las definiciones anteriores, la lesion afecta al cerebro
inmaduro, interfiriendo con la maduracién del sistema nervioso central, lo cual
tienen consecuencias especificas en términos del tipo de paralisis cerebral que se
desarrolla. Es una discapacidad que no tiene un componente genético, sino que
mas bien esta relacionada a factores prenatales, perinatales y postnatales que

afectan al nino hasta los dos o tres anos.

Un nifio con esta discapacidad puede adquirir muchas habilidades si su
ambiente es apropiado , pero si su familia no le proporciona las oportunidades
adecuadas, su discapacidad inicial, aunque sea leve, se puede convertir en un
problema de desarrollo, o0 sea, en una restriccién o deficiencia en sus capacidades
para caminar, hablar, ver y oir, relacionarse con los demas, etc. Las

concecuencias de tales desventajas y problemas de desarrollo pueden llegar al



grado de incapacitarlo para la participacién en actividades cotidianas de su

familia y comunidad.

2.1 Antecedentes

La paralisis cerebral es definida por Little en 1861 (Farrera y Rozman,
1996) como un termino que describe un grupo heterogéneo de casos de afeccion

del sistema nervioso central generalmente no progresiva.

La paralisis cerebral se conocia con el nombre de pequena
enfermedad y fue descrita originalmente por un cirujano ingles. Se le dio el
nombre de pardlisis cerebral a partir de los estudios realizados en el anode
1889 por el Dr. William Osler.

A la paralisis cerebral se le ha definido de varias formas: Porsitan en 1950
(Harrison, 1975) afirma que es una condicibn caracterizada por paralisis,
debilidad, incoordinaciéon o cualquier otra aberracion de las funciones motoras
causadas por una lesion en los centros del control motor del cerebro. Los
Bobath en 1956 (Crickmay, 1994)la describen como un trastorno sensoriomotor ,
y sefialan que se trata de un grupo de entidades nosologicas consiguiente a un
desarrollo anormal del encéfalo o a una lesién encefalica. Westekle en 1961
sefala que no solo es un tipo de trastorno neuromuscular, sino un grupo de
trastornos que ocurren como consecuencia de un compromiso de d&reas de
control motor corticales o0 subcorticales. Fait en 1966 (Fanconi y Wilgren; 1985)
caracteriza ala pardlisis cerebral como una condicion resultante de un dafo
cerebral que se manifiesta por varios tipos de incapacidades neuromusculares;
incapacidades caracterizadas por un mal funcionamiento del control motor
voluntario. Bleck en 1975 la describe como un desorden no progresivo del
movimiento y la postura debido aun dafio o a un mal funcionamiento del

cerebro.



Por las definiciones que ofrecen diversos autores, se puede concluir que la
paralisis cerebral es una alteracién no progresiva del movimiento o funcion
motora, resultado de la lesion o funcionamiento andmalo del sistema nervioso

central que ocurre en la etapa prenatal, perinatal o durante la infancia temprana .

Ademas de las deficiencias motoras, en algunos casos, se asocian a la
paralisis cerebral deficiencias sensoriales auditivas y de lenguaje, dificultades en
el aprendizaje, problemas de adaptacion social, problemas en el desarrollo, y
problemas emocionales y de la personalidad.

2.2 Paralisis Cerebral Infantil (PCI)

Como ya lo he mencionado durante el periodo madurativo del sistema
nervioso central pueden presentarse determinadas influencias que provoquen
dafnos en el mismo ya sea en las etapas en que el nifio se esta formando en el
vientre de su madre, en el momento de nacer o después. Cuando esto ocurre
especificamente en el cerebro, pueden aparecer trastornos motores, psiquicos,
conductuales, auditivos, Opticos o del lenguaje, pudiendo llegar a constituirse en
un grupo de sindromes que originan retardo en el desarrollo psicomotor entre los

que se encuentra la paralisis cerebral.

La paralisis cerebral es la primera causa de invalidez en la infancia. El nifo
que padece de este trastorno presenta afectaciones motrices que le impiden un
desarrollo normal. La psicomotricidad se encuentra afectada en gran medida,
estando la relacion entre razonamiento y movimiento dafado, y por ende el
desarrollo de habilidades que se desprenden de esa relacién. "El problema se
contemplé como neurofisiolégico y se insistio en que la causa de la incapacidad
motora de los pacientes obedecia principalmente a la liberacién de modalidades
reflejas anormales de la postura y los movimientos, al perderse la inhibicion

normal que ejercen los centros superiores del sistema nervioso central".



Multiples factores la producen, el mayor porcentaje ocurre en el momento
del nacimiento en que por distintos motivos puede ocurrir una hipoxia del cerebro,
lesionando zonas del mismo. Esta lesion provoca diferentes incapacidades tales
como trastornos de la postura y el movimiento que pueden estar acompanadas o

no de convulsiones, retraso mental, problemas visuales, auditivos y del lenguaje.

La mayoria de los casos tienen posibilidades de rehabilitaciéon teniendo en
cuenta la magnitud del dafo cerebral, la edad del nifio, el grado y otros problemas
que puedan estar asociados.

El aspecto motor puede ser modificado de manera favorable si el
tratamiento comienza en edades tempranas evitando retrasar aun mas la

adquisicién y el aprendizaje de determinadas conductas motrices.

La rehabilitacion pudiera considerarse como un conjunto de tratamientos
mediante los cuales una persona incapacitada se coloca mental, fisica,
ocupacional y laboralmente en condiciones que posibilitan un desenvolvimiento lo

mas cercano posible al de una persona “normal” dentro de su medio social.

La definicion de PCI mas ampliamente aceptada y mas precisa es la de un
"trastorno del tono postural y del movimiento, de caracter persistente (pero no
invariable), secundario a una agresion no progresiva a un cerebro inmaduro”.
(Fernandez, 1998).

Bajo el concepto de PCI encontramos diferentes tipos de patologias con
causas diferentes, con prondstico variable dependiendo del grado de afectacion y
extension de la lesion en el cerebro. La lesion es cerebral por lo que no incluye
otras causas de trastorno motor (lesion medular, de sistema nervioso periférico).
No es progresiva y si de caracter persistente causando un deterioro variable de la
coordinacion del movimiento, con la incapacidad posterior del nifio para mantener
posturas normales y realizar movimientos normales, conduciendo entonces a otros

problemas ya ortopédicos por lo que se deben prevenir desde el primer momento.



Al ocurrir en una etapa en que el cerebro se encuentra en desarrollo va a
interferir en la correcta maduracion del sistema nervioso incluso sin que el nifio
tenga una experiencia previa del movimiento voluntario, pero al no haber una
especificidad de funciones y gracias a la neuroplasticidad va a permitir que areas
no lesionadas del cerebro suplan la funcion de aquellas zonas lesionadas y se
establezcan vias suplementarias de transmision. Esta neuroplasticidad del sistema
nervioso sera mas efectiva cuando la lesién sea focal y mucho menos probable

cuando sea generalizada.

A pesar del progreso en prevenir y tratar ciertas causas de la paralisis
cerebral, el numero de nifios y adultos afectados no ha cambiado o quizas haya
aumentado algo durante los ultimos 30 anos. Esto es en parte debido a que mas
bebés criticamente prematuros y débiles estan sobreviviendo por las mejoras en el
cuidado intensivo.

Lamentablemente, muchos de estos bebés padecen de problemas en el
desarrollo del sistema nervioso o sufren dafio neuroldgico. La investigacion para
mejorar el cuidado de estos nifilos estd en progreso, asi como estudios en la
tecnologia para aliviar disturbios de la respiracion y pruebas de farmacos para
prevenir la hemorragia del cerebro antes o inmediatamente después del parto.

2.3 Etiologia

Las causas que pueden producir una lesidn cerebral que origina la
paralisis cerebral, puede obedecer a tres grupos de causas:

1. Prenatales
2. Perinatales
3. Postnatales



Entre las causas PRENATALES destacan:

a) Las enfermedades infecciosas de la madre , como la
rubéola, el sarampién, la sifilis, el herpes, la hepatitis epidémica, etc.
Que dan lugar a las malformaciones cerebrales de otros tipos
(oculares, auditivas, cardiacas, etc.) en el nifio cuando la madre las
contrae durante los primeros tres meses de embarazo. Incluso durante
le periodo fetal, si la madre contrae enfermedades o intoxicaciones
intrauterinas y el feto no muere pueden darse secuelas.

b) Las anoxias son trastornos de la oxigenacién fetal que
danan el cerebro y pueden ser debidos a la insuficiencia cardiaca
grave de la madre anemia, hipertension, circulacibn sanguinea
deficiente, incapacidad de los tejidos del feto para captar el oxigeno,
etc.

C) Las enfermedades metabdlicas congénitas, como la
galactosemia (defecto en el metabolismo de los hidratos de carbono), la
fenilcetonuria( defecto en el metabolismo de los aminoacidos), etc.,
tiene efectos que se manifiestan después del nacimiento, cuando el
nino empieza a digerir determinados alimentos que no puede
metabolizar y en consecuencia se acumulan sustancias toxicas que
dafnan su cerebro.

d) La incompatibilidad, que se produce en nifos Rh positivos,
nacidos de la madre Rh negativas previamente sensibilizadas, es
también una de las posibles causas de lalesion cerebral.

Entre las causas PERINATALES destaca:

a) La anoxia 'y las asfixia por la obstruccion del cordén
umbilical o por la anestesia suministrada en cantidad excesiva o en un

momento inoportuno, o por un parto demasiado prolongado,etc.



b) Los traumatismos ocurridos durante el parto, a veces por la
utilizacién de los férceps;

c) Los cambios bruscos de presién debidos, por ejemplo, a una
cesarea.

d) La prematuridad u la hipermadurez pueden también, en algunos
casos, traer complicaciones que desemboquen en un dano cerebral.

Las causas POSTNATALES, pueden ocurrir mientras madura el sistema
nervioso, aproximadamente durante los tres primeros afios de vida las mas

destacables son:

a) Las infecciones, como la meningitis 0 la encefalitis,

b) Los traumatismos en la cabeza por accidentes graves,
c) Los accidentes anestésicos

d) Las deshidrataciones

e) Los trastornos vasculares y

f) Las intoxicaciones.

A nivel familiar, los insuficientes recursos econémicos que impiden cubrir
las necesidades basicas y a la vez provocan tensiones familiares; el hecho de
tener numerosos hijos y a intervalos cortos (menos de dos afos entre
nacimientos) que reduce la posibilidad de atenderlos adecuadamente; y una
pobre calidad en las relaciones interpersonales dentro de la familia que produce
“‘un clima emocional negativo” o un ambiente de conflicto y rechazo pueden

agravar el problema.

Asi como existen factores que ponen en peligro el desarrollo del nifo,
también existen otros que favorecen su desarrollo. En este proceso influyen a su
vez la personalidad de los padres y su deseo inconsciente, aspectos que se

manifiestan en actitudes hacia el hijo. Por ello, el tratamiento adecuado es vital,



pues aunque el dafo cerebral como causa no empeora, las manifestaciones o

sintomas si se agravan con el tiempo.

El conocimiento de los factores etiolégicos de la paralisis cerebral
permite, una serie de medidas preventivas que, deben ser extremadas. Por
otra parte, nos permite definir los nifios “riesgo”. Como ya se ha visto que
algunos trastornos no se manifiestan al principio. Por ello, los nifios que
nazcan en unas condiciones que hagan sospechar la posible existencia de
un riesgo, deben ser sometidos a una vigilancia extrema o incluso a una
estimulacion precoz de caracter preventivo, dada la importancia de que el
tratamiento, pueda iniciarse de la forma mas temprana posible (Marchesi; Coll; y
Palacios,1990.).

Podemos darnos cuenta de que existe un problema de este tipo si el nifio
en su primer afo de vida no levanta la cabeza, no mira a su alrededor, no
extiende sus manos para asir un objeto, no adquiere coordinacion ojo-mano 0 no
se sienta ni explora su ambiente por medio del gateo.

2.4 Tipos De Pardlisis Cerebral

Hay distintas formas de clasificar a los niflos que padecen esta
alteracion ( Patton, y cols. ; 1991):

a) Segun los miembros afectados, también conocida como

clasificacion anatémica o topografica.

xR Hemiplejia: Extremidades superior e inferior en el mismo lado.

xR Diaplejia: Piernas mas afectadas que brazos.

xR Cuadriplejia: Las cuatro extremidades.



xR Paraplejia: Solo las piernas.

xR Monoplejia: Una extremidad.

®R Triplejia: Tres extremidades afectadas.

xR Hemiplejia doble: ambas partes del cuerpo afectadas pero de

distinta manera.

El sufijo “plejia” denota perdida total del movimiento activo y/o sensibilidad
de un musculo, de un grupo de ellos o de la totalidad del los musculos del
cuerpo, por lo que, en el caso de paralisis cerebral, seria mas adecuado emplear
la terminacién “paresia” que indica una disminucién de la fuerza Muscular y/o
sensibilidad, con conservacion de una cierta actividad voluntaria, vaya esta
seguida o no de movimiento (Barraquer, B., Corominas, V., Moguer, R., Ponces,
V.Y Torras, B.; 1996).

b) El otro método de clasificacion para le pardlisis cerebral se
basa por el lugar de la lesion, es decir, en el tipo de incapacidad motriz que

presenta el nifio (sin importar los miembros afectados):

> Espastica: La lesion se encuentra a nivel de los haces
piramidales, es decir, estdn afectadas las vias motoras que
descienden desde la corteza y rigen los movimientos voluntarios.
Se caracteriza por el crecimiento en el tono muscular, o que
ocasiona contracciones involuntarias en masa de tipo flexor o
extensor, dificultando o imposibilitando el movimiento voluntario. El
paciente espastico tiene reflejo de extensién exagerado, por lo que
responde a la estimulacion pasiva con una vigorosa contraccion
muscular. Los movimientos normales estan situados por

movimientos en un grupo que involucran a todo el cuerpo,



encontrdndose generalmente todo el cuerpo estirado por las piernas
en posiciéon de tijera cuando el nifio esta ha costado boca abajo.
Frecuentemente los musculos pierden su elasticidad debido a que
las diferentes partes del cuerpo se encuentran “duras o tensas”
durante un tiempo prolongado. No hay un crecimiento normal en el
nino debido a la presién anormal de los muasculos sobre los
huesos y las articulaciones. Se les dificulta mucho o no pueden
enderezar la cabeza ni  sentarse. Sus movimientos son
incoordinados 'y estan presentes movimientos anormales
dependiendo de la posicion en que se encuentre el nifo. El lenguaje
puede ser casi imposible o producirse con gran esfuerzo,
explosividad y falta de claridad. La mimica es rigida, inadecuada,
deficiente y lenta y hay trastornos en la succion, deglusion y en la

respiracion.

> Atetosica: La lesion se halla a nivel de los ganglios
basales, y se manifiesta por la falta de equilibrio y coordinacion; el
tono muscular es subnormal y los movimientos son incontrolables. El
nino cambia rapido y constantemente de la hipertonia a la hipotonia
y viceversa; este cambio se nota en las piernas, tronco, brazos,
cuello, cara, boca y lengua. Cuando el nifio quiere hacer
movimientos por el mismo, estos son mal coordinados, dirigidos y
bruscos. Ademdas se presentan otros movimientos que el no puede
controlar y le dificultan lo que quiere hacer. Estos movimientos
pueden presentarse en las partes mas cercanas al tronco como
hombros y caderas o en las partes mas a alejadas como pies y
manos. El nifio alterna sus movimientos bruscos y mal orientados
can las posturas rigidas como las del nifo espastico, pero solo las
mantiene por segundos. Cuando hace un movimiento se presentan
otros, en otras partes del cuerpo, por ejemplo, al mover una pierna

presenta muecas y movimientos involuntarios en los brazos. Cuando



esta muy contento o algo le da mucho gusto se cuerpo se mueve
todo y no lo puede controlar. No puede mantener una posicién por
mucho tiempo. Estando boca arriba su cuerpo tiende a estar
estirado; estando boca abajo tiende a estar doblado. Se encuentra
afectada la respiracion, alimentacién y el lenguaje.

> Ataxica: La lesion se encuentra a nivel del cerebelo.
En este tipo de pardlisis los musculos del nifo estan un poco
“aguaditos” (hipotdnicos). No hay o no estan afectados el equilibrio y
la coordinacion. No puede controlar la  direccion d e  sus
movimientos ni calcular el tamafio de estos. Sus movimientos
voluntarios son amplios, no ritmicos e irregulares. Hay trastornos en

la succion, deglucién y en la respiracion.

> Mixta: La lesién se encuentra en dos regiones de las
antes mencionadas. Es muy frecuente que los tipos de paralisis
cerebral no se presenten con sus caracteristicas en forma pura, sino
que existen combinaciones de estas, encontrandose por ejemplo

espasticidad con atetosis, ataxia con atetosis, etc.

Por el grado de compromiso motor la pardlisis cerebral puede ser:

o Leve: Cuando existe limitacién para realizar las actividades de la
vida diaria pero no afecta su escolaridad.

o Moderada: Si las actividades de la vida diaria se encuentran
limitadas y su escolaridad es parcialmente afectada.

o Severa: Cunado las personas son incapaces de realizar las
actividades de la vida diaria, su escolaridad es totalmente afectada, por lo

que son personas totalmente dependientes.



2.5 Aspectos Neuroldgicos De La Pardlisis Cerebral

Practicamente todas las conductas, ya sean de alimentacién, sexuales,
lucha o aprendizaje requieren un movimiento de los musculos del cuerpo.
En este apartado se hablara acerca de como es posible que se lleven
acabo los movimientos. Muchos de ellos como anudar una corbata, le
parecen casi automaticos a una persona, cuando el cerebro se ha danado,

se tornan extraordinariamente dificiles (Brown, y Wallace, 1997).

Asi pues, comenzare diciendo que el tejido muscular se divide en dos
tipos principales:

a) Musculo liso: que se encuentra en el aparto digestivo, alrededor

de los vasos sanguineos y en otros sitios.

b) Musculo estirado: tiene banda trasversales y que compone los

musculos:

1) Esquelético: consta de fibras musculares largas, cada
una con muchas neofibrillas pequenas. Estas contienen bandas

de actina y filamentos de miosina que s e traslapan entre si.

2) Cardiaco

Las neuronas hacen sinapsis en las fibras musculares donde se
encuentra la union neuromuscular, sobre la placa terminal motora de la fibra
muscular. Cuando de las terminales axionicas se libera acetilcolina, se
produce un potencial de placa terminal, el cual s e propaga alo largo de la
fiora muscular como potencial de accion. La membrana de la fibra muscular
se hace mas permeable alos iones de calcio, los cuales se combinan con
una proteina y despajes se unen a filamentos de actina. Eso hace que los
flamentos de actina se desplacen sobre los filamentos de miosina

superponiéndose; este es el proceso que produce la contraccibn muscular.



Puede haber actividad muscular por conexiones enla medula, sin que
participe el cerebro. Estas se llaman reflejas y pueden ser vias polisinapticas

y monosindpticas.

Los reflejos monosinapticos utilizan Unicamente dos neuronas que hacen
sinapsis en la medula. Un ejemplo es el rotuliano. La informacion viaja por el
huso muscular estirado ala medula en direccién de la neurona motora alfa,

la cuala su vez produce contraccion en al musculo de la pierna.

Un ejemplo reflejo polisinaptico es el de navaja de resorte. Cuando se
activa el organo tendinoso, la informaciéon baja a una interneurona inhibidora
que produce inhibicibn de la neurona motora alfa provocando con ello
relajacion subita del musculo. Toda la informacién que vaya a la medula o
salga de la misma, pasa por muchas neuronas, no solamente una, de modo
que aun los reflejos mas simples requieren la participacion de muchas

células.

Los reflejos son muy utiles en el diagnostico clinico de problemas
motores. Sino hay lesién enla medula, los reflejos siguen intactos y lo mas
probable es que el problema se encuentre en segmentos superiores del

sistema nervioso central (SNC).

Los dos sistemas principales que llevan informacién del cerebro a las

neuronas motoras dela medula son:

a) El sistema piramidal: consta del haz piramidal y las areas de
la corteza, principalmente la corteza motora, de la cual surgen los axones
del haz. Este desciende por la capsula interna, los pies de pedunculos y
la protuberancia. Este sistema parece controlar los movimientos finos que
requieren destreza. La corteza motora y via piramidal tiene un

ordenamiento  topografico. Las areas del cuerpo que efectian



movimientos mas finos son las que tiene areas corticales motoras mas

extensas, como el caso de labios, lengua y dedos.

b) Extrapiramidal: es mas difuso, las neurona s de la corteza
motora s e proyectan a varias areas del cerebro y reciben informacion
de las mismas. Las principales estructuras que interviene en este
sistema son la corteza motora, los ganglios basales y el cerebelo. La
lesion de la via extrapiramidal produce movimientos anormales y no

debilidad muscular, la cual es caracteristica de la lesién de la via piramidal.

El estudio de la disfunciones motoras pueden ayudar a esclarecer las
vias dareas cerebrales que intervienen en ciertos tipos de movimiento. Por
ejemplo, los trastornos cerebelosos, suelen provocar alteraciones en la
cronologia y la coordinacion de las secuencias motoras principalmente en la
interrupcién de estas secuencias. De esta manera se ve que el cerebelo
interviene oportunamente en movimientos de coordinacion y de tension de las

secuelas motoras.

Las lesiones de varias partes del sistema motor nos ayudan a
esclarecer las funciones de las estructuras que intervienen. Las lesiones del
sistema piramidal suelen causar paresia y perdida del control motor fino,
particularmente con hemiparesia de la parte contralateral, mientras que las
lesiones de la medula pueden causar pardlisis y atrofia muscular. Las
lesiones del sistema extrapiramidal suelen causar algunas anomalias de

movimiento y no paresia.

Las enfermedades que efecttan el control motor comprenden
miastenia grave, enfermedad de parkinson y corea de Huntington. Estos
sindromes parecen logra sus efectos por la interferencia con el metabolismo
de algunos neurotransmisores. Por ejemplo los paciente s con miastenia

tienen un metabolismo defectuoso de la acetilcolina, el neurotransmisor que



s e usa en la unibn neuromuscular. La enfermedad de parkinson tiene un
metabolismo defectuoso de la dopamina en los ganglios béasales, mientras
que los pacientes con corea de Huntington pueden tener algun problema en
las células que contienen gaba, también en partes de los ganglios basales
y la sustancia negra.

2.6 Problemas Asociados A La Paralisis Cerebral

Los ninos que tienen Pardlisis Cerebral no pueden controlar algunos o

todos sus movimientos.

Unos pueden estar muy afectados en todo su cuerpo, otros pueden tener
dificultades para hablar, caminar o para usar sus manos. Otros seran incapaces

de sentarse sin apoyo, necesitaran ayuda para la mayoria de las tareas diarias.

Un nifio con Paralisis Cerebral puede tener alguno o la mayoria de los
siguientes sintomas, ligera 0 mas gravemente (Bowley y Gerder 1991):

- Movimientos lentos, torpes o vacilantes.
- Rigidez.

- Debilidad.

- Espasmos musculares.

- Flojedad.

- Movimientos involuntarios.

- El inicio de un movimiento a menudo desemboca en otro movimiento
involuntario, por lo que algunos nifios desarrollan patrones de movimiento (formas

de moverse) diferentes a los que pueden producir otras alteraciones.



Es dificil para los médicos predecir como afectard a su hijo la Pardlisis
Cerebral, particularmente si su hijo es muy joven. La Paralisis Cerebral no es
progresiva, lo que significa que no se agravara cuando el nifio sea mas mayor,

pero algunos problemas se pueden hacer mas evidentes.

Los nifos con Pardlisis Cerebral tienden a sentarse o acostarse de ciertas
maneras que, debido a los espasmos musculares, pueden causar problemas con
sus articulaciones. Para reducir el riesgo de estas complicaciones, acuda a un

Fisioterapeuta tan pronto como tenga constancia de la Paralisis Cerebral.
¢ Hay otras dificultades asociadas con la Paralisis cerebral?

Con gran frecuencia, en la Pardlisis Cerebral a los problemas del
movimiento se asocian otros de diversa indole y no de menor importancia. Se trata

de problemas clinicos, sensoriales, perceptivos y de comunicacion.
Problemas visuales

El problema visual mas comun es el estrabismo que puede necesitar ser

corregido con gafas, o en los casos mas graves. Con una operacion.

Los problemas de ojos mas serios son menos frecuentes. Algunos nifos
pueden tener un defecto cortical. Esto quiere decir, que la parte del cerebro que es
responsable de la interpretacion de las imagenes que el nifilo ve no funciona con
normalidad. En pocos casos, el nifo se puede quedar ciego pero en la mayoria de
los casos los nifios con este defecto solo tienen dificultad para descifrar los
mensajes que reciben desde sus 0jos, por ejemplo, cuando aprenden a leer.

Percepcion espacial

Algunos niflos con Pardlisis Cerebral no pueden percibir el espacio para
relacionarlo con sus propios cuerpos (no pueden, por ejemplo calcular las

distancias) o pensar espacialmente (como construir visualmente en tres



dimensiones). Esto es debido, a una anormalidad en una parte del cerebro, y no

esta relacionado con la inteligencia.
Oido

Los nifios que tienen Pardlisis Cerebral son mas propensos que otros a
tener problemas auditivos graves, aunque no es el caso de los que padecen otro

tipo de Pardlisis Cerebral.

Sin embargo, estos nifios pueden tener infecciones en el oido como
cualquier otro nifo, que pueden causar un ligero problema auditivo que le

provocaria mas dificultades para aprender a hablar.
Habla

La capacidad de comunicarse de un nifio afectado por Paralisis Cerebral va
a depender en primer lugar de su desarrollo intelectual, que hay que estimular
desde el principio. Su capacidad de hablar también dependera de la habilidad para
controlar los pequefios musculos de la boca, la lengua, el paladar y la cavidad

bucal.

Las dificultades para hablar que tienen los paraliticos cerebrales suelen ir
unidas a las de tragar y masticar, aunque la intervencién conjunta de diversos

profesionales le ayudaran con estos problemas.

La mayoria de los nifios afectados podran ejercitar en alguna medida la
comunicacion verbal, mientras que otros podran beneficiarse de la utilizaciéon de
sistemas aumentativos de la comunicacion, como por ejemplo, comunicadores

tableros y otras ayudas tecnolégicas.
Epilepsia

La Epilepsia afecta a uno de cada tres nifios con Pardlisis Cerebral, pero es
imposible predecir de qué manera o en qué momento su hijo puede desarrolla los



ataques. Algunos empiezan a padecerlos de pequefios y otros en edad adulta,
pero sepa que a menudo se pueden controlar los ataques con medicacion
(Reisner, H, 1999).

Otros problemas

Algunos nifios con Paralisis Cerebral pueden sufrir otros problemas como
son: una cierta tendencia a congestionarse, a los constipados, sabafones,
dificultades para controlar la temperatura corporal, para coger peso, alteraciones
de la conducta y el comportamiento y problemas de suefio. En muchos casos, hay

bastantes cosas que usted puede hacer para combatir o reducir estas dificultades.

2.7 Desarrollo De La Paralisis Cerebral

El desarrollo del nifio se da en tres esferas principales: motoras, intelectual
y social. A través de la maduracion neurolégica y el contacto con el medio
ambiente, el nifio lograra desarrollar distintas capacidades tendientes al
conocimiento del mundo, manejo de los objetos y situaciones, asi como a la
solucion de problemas. En estas actividades confluyen el movimiento del cuerpo,
formacion de estructuras cognoscitivas y la interaccion social, de tal manera

que existe un intercambio del nifio con el medio ambiente.

El desarrollo normal de la motricidad es el despliegue gradual de las
aptitudes latentes del nifo. Este proceso avanza a través de muchos anos, sin
embargo, los cambios mas grandes Yy acelerados ocurren en los primeros 18
meses de vida, pero el nino paralitico cerebral se desarrolla con mas lentitud; su
desarrollo no solo se retarda, sino que sigue causes anormales, incluso en los
casos mas severos, en los que el compromiso motor toma todo el cuerpo, el
cambio puede ser escaso o nulo por largo tiempo, o el desarrollo puede detenerse
por completo en una etapa muy temprana (Bobath, B., Bobath, K; 1996). A

demas mientras los patrones motores del nifilo normal se modifican con mayor



celeridad y profundidad hasta los cinco afilos mas o menos, las actividades del
paralitico cerebral pueden persistir hasta la adolescencia y también después.

Todos los nifio con paralisis cerebral cumplen sus etapas mas tarde de lo
normal, sin importar su inteligencia y grado de desenvolvimiento, y tarde o
temprano, segun la severidad de cada caso en particular, a este retardo de la
maduracién se suma una desviacion con respecto al desarrollo normal, que se
manifiesta con actividades motoras anormales que se evidencian cuando el nifio
acrecienta su actividad, es decir, cuando intenta sentarse, usar los brazos y sus
manos, traccionar para sentarse o caminar venciendo sus dificultades fisicas. El
nino trata d e funcionar con un conjunto inadecuado de patrones motores,

compensando con las partes de su cuerpo menos afectadas o intactas.

El desarrollo del nifio normal es bien conocido y se puede prever con
bastante exactitud. Lo patrones de movimiento normales primitivos indicarian
estado patolégico si se los ensaya uno por uno sin relacionarlos con otras
actividades pertenecientes a la misma etapa del desarrollo, algunas de las cuales
pueden faltar. Si se combinan con un tono muscular anormal, como hipertonia,
hipotonia o tono fluctuante; o si los patrones, en apariencia normales, son
estereotipados y limitados en contraste con la gran variabilidad de movimientos

que despliega el nifio normal.

En la mayoria de los casos de espasticidad, esta se instala poco a poco a
medida que el nifio madura y empieza a reaccionar frente a su desarrollo. Los
ninos que no exhiben espasticidad ni rigidez al principio, conservan un tono
postural bastante normal en los primeros cuatro meses de vida. La hipertonia se
instala con lentitud y la actividad refleja toénica va en aumento, lo cual contrasta
con el nino normal, en que la influencia ocasional de los reflejos tonicos

asimétricos desaparece hacia los cuatro meses.

En el nifo normal, la actividad extensora en decubito ventral se desarrolla
desde la cabeza hacia abajo, hasta que, hacia los cinco meses sus caderas y
rodillas estan extendidas por completo en decubito ventral. En el nifio con paralisis



cerebral la espasticidad flexora del tronco y los brazos le impide levantar la
cabeza y extender la columna y las caderas.

A menos que se sostenga sentado, el nino espastico permanece tendido de
espalda. Poco a poco las piernas se extienden con adduccion (rotacion interna) y
plantiflexion de los tobillos y dedos. Cuando se hace que el nifio se ponga de pie

sostenido, la espasticidad extensora de los tobillos y dedos aumenta todavia mas.

En general podria considerarse que el progreso del nifio espastico alcanza
su maximo antes de los 6 u 8 afios de edad, mientras que en el nifo atetoide y

ataxico el progreso de etapa en etapa puede continuar hasta los 15 afnos 0 mas.

En la pardlisis cerebral atetoide el tono muscular antigravitacional es muy
débil y se observa escaso movimiento espontaneo. Hay grandes problemas de
alimentacion y muchas veces respiracién anormal. Su boca pende abierta y su
presion es débil o imposible. A menudo sus extremidades inferiores exhiben un
patron flexor primitivo exagerado y estan en excesiva abduccion. No puede
extender los brazos para asir objetos. No rola desde el decubito dorsal hacia el
ventral, no levanta la cabeza, no se sostiene con los antebrazos ni repta sobre los
vientres. Al sentar al nifio atetoide cae hacia delante, colapsandose a nivel de las
caderas y tiende a empujar hacia atras o cae de costado.

El ponerse de pie se logra muy tarde, inclusive en nifio inteligente que
tienen las piernas menos afectadas que el tronco y las extremidades superiores.
Muchos nifios atetoides no consiguen estar de pie y, como casi siempre
permanecen sentados, son propensos a las deformidades flexoras de las caderas
y rodillas. La mayor dificultad para ponerse de pie es su incapacidad para valerse
de las manos para traccionar hasta conseguir pararse tomandose de un sostén. El
e equilibrio de pie es dificultoso y solo se adquiere después de mucho tiempo. La
marcha sin ayuda tambien se inicia muy tarde y solo llegan a esta etapa los nifios

con problemas moderados o leves.



Es importante conocer las secuencias del desarrollo motor anormal para
anticipar su ocurrencia en los ninos de muy corta edad. A demas, de este modo
se captan mejor los primeros signos de comportamiento postural anormal y se
reconocen sus proyecciones para futuras actividades del nifio y la posible
instalacion de contracturas y deformidades. Este conocimiento habra de contribuir
a planificar el tratamiento con miras a prevenir las anormalidades, en lugar de
intentar corregirlas después de que ocurrieron, y también a evitar todo futuro
deterioro.

2.8 Imagen Corporal

El aspecto fisico de las personas afectadas por paralisis cerebral se
encuentra alterado por deformidades, ortesis y otros indicadores que los sitian
como entes extrafos dentro de la sociedad. Su forma de hablar es nasal,
palatal o inteligible; su postura o forma de andar son estereotipadas o
incoordinadas y quizas también tengan problemas auditivos. El aspecto fisico
y la incapacidad de un nifo limitan su participacién o actividad, pues se juzgan
de acuerdo a su apariencia externa que atrae la atencién hacia el propio
cuerpo, fomentando asi el inadecuado concepto de si mismo (Lépez-Arce, A.;
1997).

Dolto menciona que aun cuando estos niflos no recuperen un esquema
corporal sano, integro desde el punto de vista motor y neuroldgico, su
invalidez puede no afectar su imagen del cuerpo. Para ello es preciso que,
hasta la aparicion de la discapacidad, en el curso de esta y durante la
reeducacion, su relacién con la madre y con el entorno humano haya sido
flexible vy satisfactoria, sin excesiva angustia por parte de los padres, una
relacion adaptada a sus necesidades, de las que hay que hablar siempre
como si los propios nifos pudieran satisfacerlas, a aunque la afeccién
muscular los haya incapacitado para ello. Mediante este juego verbal el nifio
proyecta una imagen sana del cuerpo, representada mediante la palabra y las
representaciones graficas. La evolucion sana, simbolizada por una imagen del



cuerpo no invdlida depende de la relacion emocional de los padres con su
persona y de que estos hayan aceptado o no la invalidez del cuerpo de su hijo.

La no estructuracion de la imagen del cuerpo se debe en gran parte al hecho
de que los padres al no obtener las respuestas esperadas segun la edad de su
hijo, ya no intentan comunicarse con el de otra manera que mediante un
cuerpo a cuerpo dirigido solo a satisfacer las necesidades y abandonan su

humanizacion.

El nifio con paralisis cerebral tiene las mismas necesidades emocionales y
sociales de cualquier nifio. Necesita amor pero no mimos, cuidados pero no
consentimientos, y ante todo, oportunidades para desenvolverse, ser duefno de
si mismo y alcanzar el crecimiento integral como persona. La familia
principalmente los padres, pueden motivarlo, estimularlo e interesarlo y asi,
dentro de todo este proceso, el ira creciendo y mejorando interna vy
externamente. Es necesario afrontar la situacion de un modo en que la
dependencia fisica y emocional hacia los padres vaya disminuyendo a medida
que el nino evoluciona. Para lograr esto hay que tratar de desenvolver desde
el principio parte de su vida independiente y a medida que el nifio crece
procurar que el también logre lo mismo; en todo esto conociéndolo,

comprendiéndolo y aceptandolo como es.

Todo esto poco a poco va ayudando a desarrollar un sentimiento de
perspectiva sobre su trastorno, a medida que crece va siendo capaz de
contemplar su problematica con objetividad sin la necesidad de cerrar por
completo sus horizontes, y a la vez va adquiriendo conciencia de si mismo
como persona dotada de inmensos potenciales para crecer en espiritu y
facultades y a la vez ir entablando relaciones con otras personas a quienes

enriquecer y quienes lo enriquezcan.



2.9 Tratamiento Para La Pardélisis Cerebral

El tratamiento especifico para la paralisis cerebral serd determinado por el

médico del nifio con paralisis cerebral basandose en lo siguiente:

. La edad del nifio, su estado general de salud y sus antecedentes
medicos

. La gravedad de la enfermedad

. El tipo de paralisis cerebral

. La tolerancia del nino con PC a determinados medicamentos,

procedimientos o terapias
. Las expectativas para la evolucién de la enfermedad

. Su opinién o preferencia

Dado que la paralisis cerebral es un trastorno que dura toda la vida y que
no se puede corregir, el tratamiento se centra en prevenir o minimizar las
deformidades y en maximizar las capacidades del nifio en su casa y en la
comunidad. Un nifo recibe el mejor tratamiento si lo aborda un equipo
interdisciplinario, entre los que se pueden incluir los siguientes prestadores de la
salud:

. pediatra o médico de familia

. cirujano ortopédico - cirujano especializado en los trastornos

musculares, 6seos, de los ligamentos y de los tendones.

. neurdlogo - médico especializado en los trastornos encefélicos,

nerviosos y de la médula espinal.

. neurocirujano - cirujano especializado en operar el encéfalo y la
médula espinal.

. oftalmodlogo - médico especializado en los problemas oculares.



. dentista
. enfermero o enfermera

. especialista en ortopedia - persona especializada en la fabricacion

de aparatos ortopédicos y férulas.

. equipo de rehabilitacion (fisioterapeuta, terapista ocupacional y
fonoaudi6logo).

El tratamiento para la PCI incluye alternativas no quirirgicas y quirurgicas.
Las primeras pueden incluir:

. rehabilitacion

. soportes posturales (para ayudar al nino a sentarse, a
acostarse o a estar de pie)

. aparatos ortopédicos y férulas (para prevenir deformaciones y
brindar apoyo y proteccion)

. medicamentos (para controlar las convulsiones o para
disminuir la espasticidad de los musculos; se administran por boca o se

inyectan)

Las intervenciones quirdrgicas pueden considerarse para ftratar los

siguientes trastornos:

. problemas ortopédicos que pueden incluir curvaturas en la
columna, luxaciones de cadera, deformidades en el tobillo y el pie y
musculos contraidos

. espasticidad



Perspectivas a largo plazo para un nino con paralisis cerebral:

Debido a que la paralisis cerebral es una enfermedad que dura toda la vida
y que no se puede corregir, el tratamiento se centra en prevenir o minimizar las
deformidades y en maximizar las capacidades del nifio en su casa y en la
comunidad. La contencién positiva lo estimulara a fortalecer su autoestima vy

fomentara su independencia tanto como sea posible.

Es probable que la magnitud total del problema no se aprecie
inmediatamente después del nacimiento, pero puede ponerse de manifiesto a

medida que el nifio crece y se desarrolla.



CAPITULO 1l

PARALISIS CEREBRAL: CONSIDERACIONES ENTORNO A
LA FAMILIA

Lenero(1976, citado en Garcia, 1990) sefiala que el origen de la familia
esta relacionado con la busqueda de proteccion y seguridad, frente a la busqueda
de autonomia y actitudes protectoras; asi como el hombre desarrolla formas de
vida que lo ayudan a adaptarse mejor a su medio ambiente, evolucionar y
sobrevivir, también las familias se desarrollan adaptativamente a lo largo del
tiempo, buscando las mejores maneras permanentemente para lograr un mejor

desarrollo y cobertura de las necesidades de sus integrantes.

A medida que avanzan las sociedades en el tiempo, las caracteristicas y
estructuras (e incluso de alguna de sus funciones) han ido cambiando
necesariamente. Asi la familia es un elemento activo, que nunca permanece
estacionado, sino que pasa de una forma inferior a una superior, a medida que la
sociedad evoluciona (Morgan, citado en Egles, 1979). Los sistemas de parentesco
por lo contrario son pasivos y registran los progresos hechos por la familia y no
sufren una modificacion radical, sino cuando se a modificado radicalmente la

familia.

Por lo anterior se puede observar que una estructura importante en la vida
de todo ser humano es la familia, ya que esta pertenece al primer grupo social con
el que todo nifo tiene contacto desde su nacimiento. La familia es un grupo natural
que constantemente se encuentra interactuando, debido a que cada integrante
influye en la conducta de los demas individuos, y estos a su vez influyen sobre la
suya; la familia apoya al a individualizacion, al tiempo que proporciona un

sentimiento de pertenencia.



La familia es una unidad social que enfrenta una serie de tareas, y etapas,
que tienen que desarrollarse a lo largo de tiempo en un proceso genético bastante
complejo. La familia es el nucleo primario y fundamental para promover la
satisfaccion de las necesidades basicas del hombre y los hijos que deben
encontrar respuesta a sus carencias para lograr un O6ptimo resultado en su
proceso de crecimiento o desarrollo; es también una institucion biopsiquica y
social donde el hombre debe encontrar los medios mas adecuados para alcanzar
sus demandas (Sanchez, citado en Garcia, 1990).

Desde el enfoque de los sistemas, la familia puede ser definida de igual
manera que los pequenos grupos sociales, es construida con un Holén (que se
refiere a una particula o parte; es un todo y una parte al mismo tiempo) con
atencion al sistema en si mismo, sus componentes y su medio ambiente
significante. Este enfoque define la familia con base a sistemas de roles, partiendo
de una aproximacién estructural y funcional generalizada (Hoydi, citado en Garcia,
1990).

Por esta razdn la psicologia se ha dado a la tarea de identificar distintos

tipos de holones:

Holon individual: incluye el concepto de si mismo en contexto, contiene los
determinantes personales e histéricos del individuo. Las familias son sistemas
multi-individuales, pero a su vez subsistemas de unidades mas bastas (la familia
extensa, el vecindario, la sociedad, etc.) dentro de este Holén tres unidades
poseen significacion especial particular, ademas del individuo: los subsistemas

conyugal, parental y de de los hermanos.

Hol6n conyugal: los nuevos compafreros, individualmente, traen un conjunto
de valores y de expectativas, tanto explicito como inconsciente. Cada cényuge
debe resignar una parte de sus ideas y preferencias, esto es, perder

individualidad, pero ganando en pertenencia. Este sistema es vital para el



crecimiento de hijos. Constituyen su modelo de relaciones intimas, como se

manifiesta en las interacciones cotidianas.

Hol6n parental: las interacciones dentro de este Hol6n incluyen la crianza
de los hijos y las funciones de socializacion. Este puede estar compuesto muy
diversamente a veces incluye un abuelo o una tia y es posible que excluya a
alguno de los padres y este tiene que modificarse a medida que los nifios crecen
y sus necesidades cambian.

Holén de hermanos: los hermanos constituyen el primer grupo de iguales
en le que participa. Dentro de este contexto los hijos se apoyan entres si, se
divierten, se atacan, se toman como chivo emisario y, en general, aprenden unos
de otros, elaboran sus propias pautas de interaccion para negociar, cooperar y

competir.

Las familias son holones inciertos en una cultura mas amplia, y la funcion
de los holones es ayudar a ser mas viables dentro de las posibilidades existentes
en sus propios sistemas culturales y familiares.

La familia es un tipo de agrupacién social natural, la cual gobierna las
respuestas de sus miembros, asi como sus impulsos dentro y fuera de ella, su
organizacién y su estructura protegen y habilita la experiencia de sus miembros

(Falcon, citado en Garcia, 1990).

Minuchin define a la familia como el “grupo social natural donde los
miembros son afectados o influenciados por estimulos internos y externos que
forman su experiencia; es también una unidad social donde debe darse un
desarrollo que difiere en los distintos parametros culturales, pero que mantiene

raices universales.



Sin embargo, la familia no es solo una coleccién de individuos; es un
sistema social. Minuchin (1984) ofrece varios principios de los sistemas sociales

que se aplican a las familias:

1. La familia es en si misma todo un estructurado, una unidad completa
con elementos interdependientes.

2. Como en un sistema social, las interacciones en la familia son
reciprocas y representan un dar y recibir continuos, acomodacién vy
adaptacion, en lugar de patrones de interaccion lineales de causa y
efecto.

3. La familia intenta mantener la estabilidad. En el esfuerzo por
conservarla, el comportamiento de los integrantes de la familia se
percibe como propositivo. La resistencia al cambio parece ser una

ocurrencia natural.

Cuando la familia se percibe como sistema social, se vuelve evidente que
las explicaciones lineales de causa y efecto del comportamiento de los integrantes
de la familia no explican su operacién .En la familia, el funcionamiento de cada
uno de los miembros del sistema ayuda a mantener y a cambiar el
comportamiento de los otros. Efectuar el cambio en un miembro proporciona la

oportunidad para disparar el cambio en otros.

Cuando nace un integrante de la familia y es diagnosticado con paralisis
cerebral, los demas miembros de la familia adquieren nuevos papeles y el sistema
familiar se reorganiza (Boronfenbrenner, 1996). Dicha reorganizacion modifica las
expectativas y actitudes de los integrantes de la familia. Ademas, afectan otros
importantes escenarios, o contextos ecoldgicos, donde funciona el individuo con

necesidad de educacién especial.



Debe senalarse que la familia ha cambiado de manera dramatica en la
ultima parte de este siglo ya no se conforma de manera tipica por un matrimonio
con dos 0 mas hijos. En la actualidad, la mayor parte de los nifios viven en familias
monoparentales, familias reconstituidas o mezcladas, hogares adoptivos, familias
extensas con parientes, o en otros arreglos diferentes (Epstein, 1998).

3.1 Adaptacion De Las Familias Con Un Hijo Con Paralisis Cerebral

La interaccién que tienen los miembros de la familia principalmente los
padres hacia sus hijos en los primeros anos de vida propicia un buen y completo
desarrollo psicolégico vy afectivo g requiere el nifno para interactuar con los
demas. El interés q tiene el padre permite que haya una estimulacién para
adquirir con facilidad la capacidad de comunicarse, de aprender, los modos de
ser, de socializar, etc., lo cual en muchas ocasiones solo se le adjudican a la
paciencia y a la labor de la madre, pero es indiscutible q el padre también
contribuye al desarrollo de estos patrones de conducta (Minuchin 1998 citado
en Monroy, 1999).

Los padres sienten la necesidad de amar y proteger a sus hijos,
ayudandolos para que se desarrollen, frecuentemente desean que tengan mas
de lo que ellos tuvieron, es decir darles las oportunidades necesarias para g su

desarrollo sea lo mas completo y adecuado posible.

Los niflos necesitan, por su parte, amor y cuidado, de bebes pasan por un
largo periodo infantil en el que se desarrollan y aprenden.

Cuando los padre llegan a saber que su nifio tiene un problema en el
desarrollo, que limita el area cognitiva, social, emocional y las habilidades para el
aprendizaje, comienza una situaciéon en su vida que muy a menudo esta llena de

emociones fuertes, alternativas dificiles, interacciones con profesionales y



especialistas diferentes, asi como de una necesidad continua de busqueda de

informacion y servicios.

La existencia de un dafio fisico, psicolégico y emocional en el nifio
generalmente propicia que el comportamiento de los padres hacia este tipo de
ninos difiera del comportamiento de éstos hacia los nifios normales, ya q los
primeros no cuentan con las habilidades necesarias para integrarse a la sociedad
y en ocasiones suele darse un rechazo o una restriccion en las oportunidades

que los hijos requieren para desarrollar habilidades mas complejas.

En las familias donde existe un hijo con requerimientos de educacion
especial, este solo hecho produce un gran impacto sobre los padres, quienes
suelen tener una serie de reacciones emocionales que se manifiestan en
sentimientos de dolor, consternacién, decepcion, duda, coraje, culpabilidad,
verglienza, angustia, temor, etc. (Buscaglia, L.F., 1990; Toscazo, S. J.,1998 y
Thurston, J.R., 1999) que provocan actitudes de rechazo y/o sobreproteccidén
hacia el hijo con paralisis cerebral (Rickman, B.D y Henderson, A.R., 1965; Weller,
L; Costeff, C.H.; Cohen, B.; Rahman, D.;1974-1979 y Cook, J.J.; 1963). Surge un
desequilibrio emocional, social y econémico que, aunado a la falta de
orientacion y conocimiento sobre el problema, trae como consecuencia una

deficiente atencidn al nifio, que limita o impide su rehabilitacion.

Toda deficiencia (fisica o mental) debe ser considerada en un doble
aspecto: el de su propia realidad, tanto en intensidad como en extensién y en la
repercusion psicolégica que produce en el individuo y en su entorno social-

familiar.

Ante situaciones inesperadas, por ejemplo el diagnostico de Paralisis
cerebral, los individuos atraviesan por diferentes etapas emocionales. Elizabeth
Kubler-Roos hace un andlisis de estas fases, y considera que cada una de ellas

puede mantenerse durante algun tiempo, sucederse reemplazando una a otra, o



bien, se pueden presentar simultaneamente; pero en todas ellas prevalecen
ideas e ilusiones con respecto a la discapacidad en cuestion, que se manifiestan
a través de creencias sobre la situacién del nifio, como que llegara a ser normal
por que se inventaran técnicas terapéuticas nuevas o medicamentos o que se

dara un milagro.

Para Kubler-Roos, en este caso los padres de familia con un hijo paralitico

cerebral, atraviesan un periodo de:

1. Negaciéon. Donde se conservan la esperanza de que pueda existir algun
error en el diagnostico. Es una defensa temporal que puede ser
reemplazada por una aceptacién parcial.

2. Agresion. Aqui los padres pueden agredirse mutuamente, o bien, alguno
de ellos puede culpar al otro por la discapacidad del nifio. Es posible que
también rechacen al hijo con alguna carga agresiva hacia este.
Generalmente el enojo es desplazado hacia el medico, la religion o la vida.
Quizds este sentimiento provenga, en gran parte, de la impotencia y
frustracion que sienten los padres. Muchas veces esta fase culmina con
sentimientos de culpabilidad o verglienza.

3. Negociacion. En esta fase aun no se acepta completamente la
discapacidad del nifio, sin embargo, los padres se muestran abiertos al
dialogo y a la negociacién con el medico y con el nifo.

4. Depresion. Cuando los padres reflexionan la situacion del nifio dentro del
contexto familiar y social, aparecen conductas de agotamiento fisico y
mental, falta de apetito, apatia, aumento en las horas del suefno, en
general, manifestaciones clinicas de la depresién.

5. Aceptacién. Puede ser parcial o total y puede durar mucho tiempo, o, si se
presentan épocas de crisis, alguna de las fases anteriores puede volver a

parecer.



Cuando algun pequeno tiene alguna discapacidad, el primer problema que
surge es la comunicacion de esta a sus padres, que, como dice Tomkiewickz,
normalmente se oscila entre la mentira y la brusquedad, a menudo dolorosa; sin

embargo, es necesario que la familia conozca el diagnostico y el pronostico real.

Generalmente la reaccidn inicial de los padres produce una sintomatologia
depresiva de intensidad, formas de reaccion y tiempo de recuperacion variables
que dependen de factores tales como el grado de incapacidad, desarrollo de la
personalidad y adaptacion vital de la familia antes de la llegada del hijo, grado
de éxito profesional y social, nivel intelectual, status socioeconémico y creencias
religiosas entre otros. La depresion ante el diagnostico de paralisis cerebral no

solo la viven a nivel personal, también en su nucleo de relacién interpersonal.

Para diversos autores (Diez, S.; Ventola, B.; Garrido, F y Ledesma, C.;

1999), cronolégicamente los padres pasan por diferentes reacciones:

1
2
3
4

) Reaccion Postnacimiento.
) Reaccién de negacion y/o reaccion de aceptacion parcial.
) Reaccién de aceptacion.

Reaccion depresiva existencial.

1) Reaccidén Postnacimiento. La noticia de un embarazo dispara una ola de
sentimientos que incluye a los padres: la madre, lo verbalice o no, fantasea
mentalmente con el hijo ideal; revive ilusiones proyectos, miedos, temores, y
junto con el padre, viven la esperanza de que su hijo es inteligente, fisicamente
fuerte, habil y con cierta belleza puesto que son factores de valorizacion social. La
noticia de la discapacidad de su hijo supone para ellos una frustracion de
expectativas que les derrota, desconcierta y deprime, provocando un
derrumbamiento de las pauta de adaptacion , sentimientos de inferioridad y una
hipersensibilidad especial hacia lo que la sociedad pueda pensar. Temen ser

subestimados por la deficiencia fisica de su hijo e interrogan a los médicos



sobre las causas, especialmente por si son hereditarias, y experimentan
inquietud y temor ante su posible responsabilidad, que no analizan siempre de
forma consciente. En ocasiones intentan desplazar la culpa hacia los médicos

que intervinieron en algun momento.

Poco a poco a culpa se desplaza en un intento de resignacion, a la suerte o
a un castigo divino, y por ultimo, se proyecta sobre ellos mismos. Este sentimiento
de culpa es el que se relaciona mas directamente con la depresién y hace que en
casos de anomalias graves, la familia se retire de la vida social en un intento de
ocultacion. Si la discapacidad es menos importante tratan de minimizarla.

Ambas actitudes negativas retrasan la labor terapéutica.

2) Reaccién de negacion y/o Aceptacion Parcial. La reaccién de negacion
se produce solo en los casos leves; los padres tienen comportamientos que
presiden de la discapacidad y de las dificultades que para el nifio supone. Esta
actitud hace que el hijo se encuentre solo ante su dificultad, sin ayuda, y se le
exigen cosas que no puede hacer. No es admitido en el ceno familiar como
realmente es, y continuamente es llevado con distintos especialistas. Como
consecuencia se generan sentimientos de inferioridad y gran inseguridad en el
nifo.

Si la discapacidad es evidente, los padres, aunque afirmen lo contrario, no
aceptan completamente al hijo y se dejan dominar por su propia situacion
psicoldgica y social, con una variada sintomatologia depresiva como: retraimiento
social, apatia, disminucién de la atencién o capacidad para pensar con claridad,
irritabilidad, actitud pesimista hacia el futuro y ruminacion negativa de
acontecimientos pasados. No superan su problema personal y no salen del estéril
terreno de las lamentaciones y auto justificaciones. Estan totalmente orientados
hacia si mismos y eso les genera mas culpabilidad, que expresan con una serie
de diversos sentimientos que trasforma su forma de ser y sus actitudes,

haciéndolos irregulares y ambivalentes en sus comportamientos, con reacciones



bruscas que van al rechazo parcial. La discapacidad del hijo toca sus puntos de
sensibilizacién y desencadena reacciones de defensa negativa y resistencias, que

tampoco facilitan la labor terapéutica.

3) Reaccidén de Aceptacion. Dentro de este rubro hay dos posturas:

a) Padres que no tienen una visién clara del problema y que en
ocasiones es vista con una amplitud e importancia superior a la
realidad, ignorando sin embargo las posibilidades positivas y
entorpeciendo la normal labor educativa y el aprendizaje de una

profesidon con la que puedan resolver su futuro.

b) Otros padres obnubilados y desarmados por la discapacidad que
hacen vivir al hijo con una sensacion de enfermedad. Estas familias
tratan de atraer sobre ellos la piedad de todos, sin hacer nada
constructivo, con una aceptacion basada en la resignaciéon. Estos
sentimientos de piedad son peligrosos, en tanto impiden tomar
medidas positivas y caen facilmente en la sobreproteccion que
supone para el hijo una traba psicoafectiva, donde su reales
posibilidades quedan afectadas y limitadas.

La aceptacion por parte de la familia depende de gran medida de las
actitudes paternas y de las gratificaciones individuales de sus propias
necesidades.

4) Reaccién Depresiva Existencial. La preocupacién que envuelve a estos
padres durante el resto de sus vidas, ante la idea de su muerte, al conciensarse
que su hijo es un proyecto inconcluso, la depresion existencial esta basada en la
ansiedad, tiene unos pensamientos superados y los de culpa y fatalidad,

centrados en la busqueda de unos Sustitutos, especialmente entres los hermanos,



que cuiden a estos hijos con menos posibilidades de desarrollar su propio

proyecto vital.

Tanto el andlisis que realizé Kubler-Ross como en las reacciones descritas
por Diez, S (et al.) encontramos elementos comunes: la negacion de la
discapacidad del hijo, la culpabilidad, el rechazo hacia el hijo, la agresién hacia la
pareja, la aceptacién parcial o total del problema, y la fase mas importante que
persiste a lo largo de toda la vida de los padres: la depresion, que ademas

influye en la rehabilitacion del nifio, en su auto concepto y en su autoestima.

Es un hecho el narcisismo paterno se ve afectado. Se focaliza en torno a la
cuestion de la etiologia de la herencia. Ciertas teorias etiologicas, a veces muy
fantasticas, son elaboradas por los padres con el objetivo de negar toda carga
hereditaria, o al contrario, para asumir todo el peso por parte de uno de ellos. Las
reacciones defensivas constituyen la primera manifestacion de la culpabilidad
constante de las familias. Esta exacerba las reacciones de ambivalencia ente el
pequefio con necesidades especiales, y explica en parte las actitudes de
sobreproteccién ansiosa, rechazo o negacion omnipotente de la discapacidad o

del papel de los médicos.

Ante la evidencia mas o menos concienciada de que la deficiencia fisica es
inevitable e irrecuperable, la familia reacciona con un sentimiento de trastorno en
la interaccion entre el miembro con paralisis cerebral y sus familiares, tanto en el
ambito del tipo (verbal y no verbal) como en el de los niveles (informacién,

manipulacién, comunicacién profunda-emocional) de la misma.

Un posible segundo sentimiento se centra en la sensacion de
desorientacién en cuanto a la necesaria relacién con los profesionales implicados
en el problema que les afecta, por lo que se ven sometidos a una tension que

oscila entre dos polos: la busqueda de contacto para saber cuanto pueda disminuir



la ansiedad ante lo inesperado, y la percepcién de un cierto distanciamiento fri6
por el caracter profesional del experto que se relaciona con la familia.

Aparece también el sentido de amenaza por la perdida del equilibrio ante
las presiones internas, lo que se vive como agresibn desde la misma

discapacidad y las implicaciones sociales y laborales que lleva consigo.

Desde la perspectiva sistémica pueden apreciarse tres momentos
importantes por los que atraviesa la familia ante la ruptura desequilibrio:

A. Fase de reaccién al choque.

@

Defensa ante el choque.
C. Desmoronamiento como consecuencia de los danos sufridos por
el sistema a causa de las medidas defensivas que ha ido

adoptando a lo largo de un periodo prolongado.

Pueden distinguirse varias actitudes o reacciones mediatas e inmediatas

ante la ruptura del equilibrio que se tenia hasta ese momento.

Reacciones Inmediatas

1. Alarma: - Conmocién/ aturdimiento/ dolor.
- Ansiedad y busqueda de calma.

- Horror.

2. Defensa: - Depresién y tristeza.
- Pena.
- Temor.
- Agresividad.



Reacciones Mediatas

3. Agotamiento/inhibicion: - Culpabilizacion.
- Rechazo y negacion de la realidad
- Renuncia a la readaptacion.
- Aislamiento/abandono en sistema cerrado como
consecuencia del predominio de lo morfostatico
(perdida homeostatica).

4. Utilizacidn positiva de capacidades latentes: - Reorganizacion.
- Readaptacién y ajuste.
- Salida y apertura positiva
hacia un nuevo equilibrio
Homeostatico basado en lo

morfogenético.

La deficiencia fisica altera hondamente la satisfaccion de necesidades,
tanto a nivel individual como en el familiar y conyugal. Todo queda alterado y
amenazado y el futuro mas profundo de las personas queda como entre
paréntesis. El desarrollo del respaldo, seguridad y apoyo que hay que dar a los
hijos se puede ver afectado, al igual que la cercania emocional que hay que
prestar a todos los miembros de la familia, la estabilidad y la satisfaccién sexual a

nivel conyugal, ya sea en términos de limitacion, deterioro o ruptura de la relacion.

Puede suceder que la familia, ante su dolor, obligue indirectamente a que
lo miembros oculten sus emociones, especialmente aquellas que causan dolor a
otros, 0 que disimulen y hasta distorsionen los sentimientos de rabia, tristeza o
depresion por percibirlos como sentimientos no aceptados, y puede aparecer una

conflictividad reactiva y defensiva ante las amenazas que sienten.



En la relacién conyugal, aspectos como la economia, amistades, toma de
decisiones, trabajo y utilizacion de los tiempos libres pueden convertirse en

fuentes de conflicto ante el diagnostico de paralisis cerebral en un hijo.

Desde el punto de vista de la madre, el nifio no sera el Unico implicado en
sus “pesares”, también lo sera el marido, quien sera visto como objeto de una
profunda gratitud por haber participado en el acto de su vida, o sera considerado
el culpable por haber satisfecho sus necesidades sexuales y haber creado
“egoistamente” una situacion desagradable para ella. Por lo que se refiere al
padre, cuando el embarazo no se desarrolla en las mejores condiciones, correra el
peligro de culpar a ese hijo por crear una separacion fisica y afectiva entre su
madre y el.

La depresidn grave de la medre presenta el riesgo de reducir la calidad vy
diversidad de las aportaciones afectivas, posiblemente todavia mas que su
flexibilidad y fluidez en el curso de la interaccion.

Las reacciones de los padres estdn determinadas por un gran numero de
factores, donde uno de los principales pueden ser la severidad de la incapacidad
del nifio, el tiempo que tardan en conocer el diagnostico y la estabilidad como

pareja cunado son informados.

En ocasiones pueden entender en forma intelectual el problema del nifio,
pero rechazarlo emocionalmente. Esto es de suma importancia puesto que los
programa de rehabilitacion no podrian beneficiar del todo al nifio si se siente
rechazado por las personas que lo rodean.

El nifo por la dependencia con respecto a su objeto de amor, se identifica
con esa imagen valorada que le viene del otro y pasa a valorarse. El yo se
constituye y se mantiene basicamente por la identificacion con la imagen del otro.

El hijo de padres melancdlicos cuya imagen de si mismos es al de no valer nada,



ve favorecida la construccion de un Yo desvalorizado, por identificacion de
quienes se ven asi mismos desprovistos de todo valor. El hijo se identifica
entonces con la imagen que los padres tienen de el y a su vez se construye su

funcion critica por identificacién con la critica de los padres.

Al tener un hijo con paralisis cerebral, la fortaleza o la desintegracién de
los lazos familiares dependen de las reacciones de los padres. Cuando estos
son emocionalmente fuertes, la misma experiencia dolorosa los fortalece, en
cambio si los lazos son débiles tienden a romperse en este suceso. Los lazos
fuertes facilitan la incorporacién del nifio a la dinamica familiar, lo cual le brinda
seguridad y le facilita desarrollar su potencial. Pero suele ocurrir que muchos de
los padres que tienen un hijo con necesidades especiales se aislan de la
sociedad, ocasionando un desajuste emocional en ellos y en el nifilo, quien va
asimilando ese aislamiento como verglenza, castigo, sacrificio o rechazo, vy, al

igual que los padres, el también se aislara.

El exceso de cuidados o de mimos también boicoteara la rehabilitacion del
nino, quizas lo haga reaccionar en forma negativa a la adaptacion al medio, pues
serd una persona manipuladora, agresiva o un hijo desobediente. Por otro lado, la
indeferencia de los padres hara que el nino adopte formas para llamar su

atencion, tales como la autoagresion, la destructividad, la enuresis o el mutismo.

Una persona con requerimientos de educacion especial, al igual que alguien
“normal” necesita establecer redes sociales, entendiendo esto como el conjunto
de seres con quienes interactuar de manera regular, con quienes conversar €
intercambiar senales que lo corporicen, que lo hagan real, que también funcionen
como compafia social, apoyo emocional, ayuda material y de servicio y acceso a

nuevos contactos.



3.2 Participacion De Las Madres En La Rehabilitacion Del Nifio Con Paralisis

Cerebral

Después de la Primera Guerra Mundial comienza a aparecer dentro
de la psiquiatria el concepto de deprivacién Psicologica, claramente ligado
al fenédmeno de posguerra. Siguiendo por esta rama John Bowlby ( Citado en:
Alvarez, F., 2000), en su libro Maternal Care and Mental Health, recopil6 la
informacion que hasta la fecha se tenia sobre este tema, y concluyo que
era necesario proporcionarle al nifio, durante los 2 primeros ano de vida, un
especial ambiente rico en estimulos vy crearle un cdlido afecto y relaciones
emocionales satisfactorias con su madre biolégica o con una madre sustituta.
La falta de este lazo afectivo produciria trastornos mentales severos y
dependiendo del tiempoy la intensidad de la deprivacion materna, podrian ser
irrecuperables o irreversibles. Sin embargo, posteriormente , se pudo identificar
que no era la existencia de una madre, sino una baja de la intensidad
afectiva , que s e puede producir en presencia de la madre bioldgica. Esto

resalto la importancia de la estimulacion psicoafectiva.

Ya para el afo de 1965, los progresos de la investigacion y de la
ciencia, particularmente lo que guarda relacion con el desarrollo organico y
funcional del individuo, demostraron que las experiencias que sufre le

hombre durante su vida influyen en su desarrollo psiquicoy en su conducta.

De aqui surgen numerosos estudios que han buscado relacionar las
experiencias tempranas de los nifios con las manifestaciones de su vida
futura, y se le ha concedido mayor importancia ala relacién madre-hijo, como
un factor primordial que influye en el desarrollo humano.

Las experiencias que s e han centrado en el valor de la madre como
estimulo positivo, sus conclusiones se orientan a concederle un valor primordial

ala presencia materna como apoyo para un desarrollo infantil normal, dado



que la madre crea un ambiente positivo para el nino. En estudios de este
tipo se encontr6 que ocurrian simultdneamente 2 eventos: La ausencia de la
madre y las condiciones negativas fisicas y ambientales, que no eran las
mas favorables; asi, un andlisis integral ha planteado que las deficiencias
encontradas en los ninos se podrian deber tanto a la ausencia de la madre
como el ambiente fisico y material empobrecido, en donde el nifo se

desarrolla y adquiere sus experiencias cotidianas.

Ademas del aporte cognitivo, la madre es en si misma la que
enriquece el ambiente que rodea al nifio. Ella le habla con frecuencia, le
organiza su medio, le alimenta y ejerce sobre el una proteccién fisica, todo
lo cual en conjunto hace que s e enriquezca el lugar donde crece el nifio.
Asi pues, un gran problema para los paises tercermundistas es la falta de la
madre fisica, ya sea por el abandono o por la necesidad de trabajo, sin que
ocurra una real situacion materna, por esta razon es urgente formar
profesionales para que las instituciones y las guarderias infantiles enfaticen el
enriquecimiento del ambiente y eviten dafos en la estructura cognitiva del
nino ( Villanueva, S., 1991)

Asi bien, durante las 2 ultimas décadas se ha mostrado un gran

interés por estudiar programas para tratar al nino de alto riesgo.

Hoy dia, las investigaciones buscan medidas cualitativas y no
cuantitativas. Dichas medidas cualitativas son, la satisfaccion de los padres,
la aceptacidén social y las impresiones clinicas. EI cambio viene unido al giro en
la orientacién de los programas. Hace 10 anos estos estaban centrados en el
nino olvidando los efectos positivos que resultaban de los padres y el
ambiente. Sin embargo hoy en dia los programas ofrecen una perspectiva
mas ecoldgica, en la cual la familia y el ambiente influyen totalmente en la

educacién del nifio (Evans, D., 1997).



Las madres estdn en contacto mas cercano y constante con el nifo, y
precisamente son ellas quienes realizan la tarea mas importante y delicada
desde el principio, pues son quienes pueden motivarlo, estimularlo e interesarlo

para que mejore interna y externamente.

Las madres saben que el hijo depende fisica y emocionalmente de ellas,
pero es muy importante que esa dependencia vaya disminuyendo a medida que
el pequeno evoluciona. Para cumplir este objetivo hay que tratar de desenvolver
desde el principio parte de su vida independiente, y a medida que crece, procurar
que el logre lo mismo. Poco a poco esto lo ayudara a desarrollar un sentido de
perspectiva sobre su discapacidad, y sera capaz de contemplar su problematica
con objetividad, sin la necesidad de cerrar por completo sus horizontes; podra
reconocer sus limitaciones pero también adquirira conciencia de sus potenciales
para crecer en espiritu y a la vez entablar relaciones con otras personas que lo

enriquezcan y a quienes él pueda enriquecer.

3.3 EL Valor De La Familia

La familia ofrece al ser humano que nace el ambiente adecuado para
crecer y desarrollarse, es un sistema dinamico en donde el bienestar de uno de
los miembros repercute en el otro, y donde a la vez la familia se comporta como si
fuera una unidad. Es un organismo vivo, caracterizada por la fluctuacion y el
cambio, que tiende al mismo tiempo a la conservacion y a la evolucion, y aun que
solo puede fluctuar dentro de ciertos limites, posee una capacidad asombrosa
para adaptarse y cambiar (Minuchin, 1988).

El funcionamiento familiar esta mas relacionado a propiedades sistémicas y
transaccionales del sistema familiar que a caracteristicas intrapsiquicas
individuales de los miembros de la familia y su funcién primordial es la de

mantener el equilibrio de sus miembros en los niveles sociales, biolégicos y



psicolégicos, y su funcionamiento debe considerarse al ver como organiza su

estructura y los recursos a su disposicién. (Epstein y cols., 1983).

La funcionalidad familiar es la capacidad del sistema para superar y hacer
frente a cada una de las etapas del ciclo vital, y se caracteriza por 9 aspectos

primordiales como son:

o Un fuerte sentido de partencia

J Afecto maduro y sélido

o Una actitud positiva para resolver los retos que debe superar
la familia

J Tener una clara definicidén de los aspectos jerarquicos

J Con limites precisos

J Alianzas productivas

J Flexibilidad para el desarrollo y la autonomia

J Preocupado por brindar un apoyo continuo

J Adaptabilidad alas demandas afectivas y sociales de los

miembros de la familia, tanto en las demandas internas como externas.

La estabilidad y unidad familiar se ve amenazada cuando ésta tiene que
hacer frente a los mayores desafios de la vida como son la enfermedad, la
discapacidad o la muerte.

La discapacidad que causa la PCI en el nifio es el comienzo de una intensa
y prolongada alteracion del funcionamiento de la familia. Conforme el bebe con
discapacidad crece, su repertorio y sus necesidades se vuelven cada vez mas
complejas. Padres y nifio deben poner en juego diversos mecanismos para
balancear las necesidades y exigencias de su complejo sistema de interaccion. Se
ha reportado que el grado de estrés que se genera en los padres esta en relacion
con severidad de la discapacidad del hijo afectado por PCI.



Con la discapacidad surgen alteraciones importantes en la organizacion

familiar como por ejemplo:

-tension en las relaciones familiares.
-abandono parcial de otro hijo.
-centralidad en el paciente

- sobre proteccion, etc.

La tensién familiar aumenta cuando habiendo conflictos previos en la
pareja, la atenciébn a éstos es desplazada para atender al hijo afectado,
aumentando asi la disfuncion familiar. Las relaciones con los amigos y | familia
extendida puede ayudar frecuentemente a los padres en la crianza de los nifios
con discapacidad, pero a veces ellos también son una fuente de estrés,
particularmente cuando los miembros de la familia no aceptan el diagnostico.

Por muchos afios las familias con nifios con desventajas han sido

percibidas como angustiadas, tristes con una gran responsabilidad por el estigma.

Mas recientemente los investigadores han empezado a centrarse en las
familias con la fortaleza que deriva el tener un hijo con discapacidad, aceptan la
realidad de la discapacidad y son capaces de amar al nifio por el mismo,
arreglandoselas para tener un matrimonio exitoso y nifos bien adaptados,

logrando asi a una adaptacién positiva dentro de la unidad familiar.

Un primer acercamiento al tema se centro en considerar que estas familias
estaban sujetas a altos niveles de estrés, lo que provocaba un trastorno
psicoldgico entre algunos, miembros de la familia. Esta consideracién indujo que
la patologia era una consecuencia inevitable y llego a la generalizaciéon de que las
familias con personas discapacitadas conformaban un grupo homogéneo. Se han

observado familias que logran afrontar de manera positiva el tener un hijo con



discapacidad severa, mientras que otras con discapacidad leve llegan incluso a la

desintegracién familiar.

Sin embargo, estas investigaciones muestran muchas deficiencias
metodolégicas y, por este motivo, se plantearon tres perspectivas distintas para
analizar la respuesta familiar frente a un hijo discapacitado. La primera analiza qué
familias son mas vulnerables al estrés. La segunda subraya la importancia de los
problemas materiales y practicos que experimentan tales familias. Y, por ultimo, la
tercera hace hincapié en los diferentes recursos que utilizan las familias para
desarrollar sus propias estrategias de afrontamiento. Todas estas lineas de
investigacién han proporcionado numerosos datos sobre el papel de distintas

variables en el estrés familiar.

Entre las variables que han recibido mayor atencién por parte de los
investigadores destacamos las siguientes: (1) el tipo y gravedad de la
discapacidad, (2) la independencia funcional de la persona discapacitada, (3) las
demandas de cuidado, (4) el estatus socioeconémico de la familia, (5) el apoyo de
la pareja, (6) el apoyo social, (7) los recursos de la familia y (8) las habilidades de
resolucién de problemas. No obstante, los resultados ofrecidos por los distintos
estudios son contradictorios, de tal forma que no permiten llegar a unas

conclusiones definitivas sobre la funcion de tales variables en el estrés familiar.

El hecho de que en la familia se presente un hijo con PCI no implica que
ello provoque disfuncién en la estructura familiar. La madurez de los padres, en
conjunto de un modo adecuado de ejercer el control para compartir una
autoridad eficiente y darse un apoyo afectivo ante la adversidad, es lo que va a
determinar la funcionalidad de la familia.

El manejo y cuidado del nifio con paralisis cerebral abarca diferentes areas
tales como:

e FEducativa



e Fisica

e Atencion Psicolégica

e Atencién Familiar

e Nutricion y Salud

e Comunicacion y Lenguaje
e Vida Independiente

e Fomento Deportivo

e Crecimiento Espiritual

e Integracion Social

e Integracion Laboral

e Fomento Musical

Todo esto enfocado a lograr el movimiento, la educacion, el lenguaje y la
funcionalidad de la persona con paralisis cerebral.

La observacion del nifio en su ambiente familiar, resulta imprescindible
ya que esta e s la fuente méas importante de estimulos y es donde el nifio
permanece la mayor parte del tiempo. En la visita al hogar se observaran todas
las condiciones que puedan influir en el nifio, tanto las condiciones fisicas de la
casa, como las psicolégicas y afectivas y el trato que recibe el nifo en su vida
cotidiana.

Las interrelaciones personales entre los miembros de la familia, sera
objeto de cuidadosa observacion, ya que es aqui donde resulta facil comprobar
la calidad de las relaciones de todas las personas que conviven con el nifio y
su actitud hacia este. Datos que nos ayudaran no solo a saber cual es la
interaccidn nino- adulto, sino que también pueden servir como vehiculo de

estimulacion.

Una vez realizada la exploracién del nifio y el ambiente familiar y social

en que s € desenvuelve se puede elaborar el programa de estimulacion. Debido



a que la familia es la que mantiene un mayor contacto con el pequeno, es
importante que aprendan los conocimientos basicos para cuidarlo y colaborar en
su rehabilitacién, que se interesen por tratar que el tono muscular del nifio no ser
tan hipo o hiperténico, por evitar posturas incorrectas, y que aun fuera de la
institucion  especializada le faciliten sensaciones, movimientos y posturas
normales para que alcance un buen desarrollo integral, ademas, implicar a los
familiares del nifo determinados procedimientos sencillos puede reducir el

aislamiento entre ellos.

Estos conocimientos basicos suelen presentarse estructurados en cuatro
apartados correspondientes a las éareas de desarrollo expuesta por Gessell,
especificandose los objetivos que nos proponemos alcanzar en ese momento
determinado en cada una de las areas, asi como los ejercicios a realizar con el
nino para su consecucién. Los objetivos se delimitan partiendo del nivel d e
desarrollo en que se encuentra el nifio en cada una, ya que n o
necesariamente tiene que darse una uniformidad, encontrandose  que
probablemente con que varia el retraso en las diferentes areas y por lo tanto

habra que tomar como punto de partida la situacién real en ellas.

El programa de estimulacion tiene como caracteristicas el estar
perfectamente definido y concretizado, tanto en cuanto a los objetivos a
conseguir como a los ejercicios que se han de realizar, de manera que no
quepa mas que una forma d entenderlos y no haya diversas interpretaciones

por las personas que se ocupen de su aplicacion.
Las &reas de Estimulacion son:

xR Area Motora: Los ejercicios de esta area van orientados a
conseguir por parte del nino el control sobre su propio cuerpo, lo que
implica tanto el establecimiento del tono muscular adecuado como de las

reacciones equilibratorias, al mismo tiempo que la comprension de las



relaciones espacio-temporales, lo cual le va permitir desplazarse sin
peligro por el especio en donde este se encuentra.

&  Area Perceptivo-Cognitiva: La estimulacion de esta 4rea
pretende englobar a todas aquellas actividades que van a favorecer el
desarrollo de las estructuras cognoscitivas que serviran d e punto de
partida para construcciones intelectuales superiores.

®R Area del Lenguaje: La estimulacién en este apartado se
encamina a conseguir desde las primeras manifestaciones del Pre-
lenguaje ( vocalizaciones simples, balbuceos, etc.) hasta la completa
comprension por parte del ninio del lenguaje, con la posibilidad de

expresarse a través de este.

&  Area Social: Dentro de esta 4rea, la estimulacidn se
orienta a proporcionar al nino el mayor grado de autonomia e iniciativa
posibles en lo referente a los habitos basicos de independencia personal,
asi como una conducta social normal adaptada al ambiente en que se

desenvuelve esta.

La atencién adecuada al nino y a su familia no es tarea medica, ni
psicolégica, ni educacional, sino que la tratarse de una combinacién de
defectos del desarrollo, el nifio necesita de todas aquellas especialidades

actuando en estrecha colaboracion.

Se hace preciso, pues, la creacion de equipos multidisciplinarios que
incluyan, ademas de psicélogos, médicos y educadores, a diversas personas
especializadas en las areas de terapia fisica, rehabilitacién del lenguaje y

asistencia social.



Cuando los padres acuden con el nifio al especialista, es esencial que
éste, desde el primer momento les haga ver que son ellos los que van a tener el

papel primordial en la habilitacién y recuperacion de su hijo.

Es importante que sepan exactamente lo que se esta realizando y como
se trabaja, ya que de esto depende en gran medida, que el programa de
estimulacion salga adelante y que la relacion padres-hijo se la idénea. Muchas
veces el conocimiento de como actuar ante los diferentes problemas que se
van presentado, alivia la ansiedad en la relacion paterno filial, los padres se
encuentran respaldados por los especialistas que dirigen el trabajo con el nifio y
ya no se sienten ahogados por una problematica que no sabian ni como
abordar.

Los especialistas pueden ensenar y ayudar a los padres a proporcionarle
al nino todos aquellos elementos que puedan contribuir a su desarrollo fisco,
emocional, y social; a estimularlo a través del contacto diario, aprovechando
cualquier momento para darle nuevas sensaciones o reforzar las que ya tiene; a
reconocer y alentar el esfuerzo y los logros que obtiene su hijo; a involucrar a toda
la familia en el cuidado del pequefio pero sin colocarlo en el centro de la familia,
sino a tratarlo como a un integrante mas con la misma importancia que tienen los
demas; a proporcionarle ayuda oportuna y eficaz, a  establecer una
comunicacion agradable, satisfactoria y motivadora para todos; a fomentar en el
nifo las relaciones con gente de su edad, con la misma discapacidad que el y con
las demas personas que lo rodean.

El adiestramiento a los padres promueve la integracion familiar y convierte
al grupo de especialistas en asesores y supervisores del proceso de
rehabilitacién y no simplemente como responsables operativos del éxito o fracaso
del tratamiento. Es importante insertar la actividad terapéutica en la rutina del nifio

pero sin alterar la rutina familiar.’

! Citado en Lopez-Arce, A. (1997). Problemas Psicologicos de los Padres con Hijos con Parélisis Cerebral.
Un enfoque interdisciplinario




El especialista encargado del diagnostico, de la rehabilitacion o la
supervision debe comunicarles a los padres del nifio que la meta no es la
eliminacién de la discapacidad, sino la remision de los defectos de ésta y que la

‘recompensa” se expresara a largo plazo.



CONCLUSION

Cuando una pareja recibe la noticia de que pronto serdn padres realizan
proyectos a futuro y se forjan una serie de expectativas alrededor del nuevo ser,
sin considerar, en la mayoria de los casos, la posibilidad de que puedan tener un
hijo algo menos que perfecto.

Ante la presencia de un hijo con paralisis cerebral las ilusiones y proyectos
que se tenian con la criatura se ven derrumbados al conocer el diagnéstico
médico. Las reacciones emocionales de los padres se manifiestan en sentimientos
de dolor, consternacion, decepcion duda, coraje, verglienza o temor, que provocan
actitudes de rechazo y/o sobreproteccion hacia el hijo paralitico cerebral,
(Rickman, Y Henderson. 1956); y es un hecho que frente a esta situacion el
narcisismo paterno se ve afectado pues, el apartamiento de la identificacion con el
Yo Ideal de perfeccién y sea fisica, mental o moral, puede ser vivido como la caida
de la identificacién con el negativo del Yo Real es decir el no valer nada, porque
para los padres y madres en cuestién solo existen dos posiciones: o0 se es el Yo

Ideal, o bien por el contrario, se es el negativo del Yo Ideal.

Padres y madres se centran en la discusion de la etiologia y la herencia.
Ciertas teorias etioldgicas, a veces muy fantasticas son elaboradas por los padres
con el objetivo de negar toda la carga hereditaria, o al contrario, para asumir todo
el peso de la discapacidad del nifio por parte de uno de ellos. Las reacciones
defensivas constituyen la primera manifestacién de la culpabilidad constante de
las familias. Esta exacerba las reacciones de ambivalencia ante el pequefio con
paralisis cerebral, y explica en parte las actitudes de sobreproteccion ansiosa,
rechazo o negacidén omnipotente de la discapacidad o del papel de los médicos.

Ante situaciones inesperadas, como el diagnostico de paralisis cerebral de
un hijo, las madres atraviesan por diferentes etapas emocionales. Pare Elizabeth

Rubler-Ross estas fases son: negacion, agresion, negociacion, depresion y



aceptacioén, y considera que cada una de ellas puede mantenerse durante algun
tiempo, sucederse reemplazando una a otra o presentarse simultdneamente. Para
Kubler-Ross, en todas las etapas prevalece la esperanza de que el nifio en

cuestion llegue a ser normal.

De acuerdo con los autores antes mencionados, la fase mas importante que
persiste a lo largo de toda la vida de las madres es la depresion, que ademas
limita o impide la rehabilitacion del nifio e influye en el autoconcepto y autoestima
del mismo. La depresién grave de la principal companera interactiva del pequefio
presente el riesgo de reducir la calidad y diversidad de las aportaciones afectivas.

En algunos casos de nifios con paralisis cerebral, cuando las madres no
obtienen las respuestas esperadas segun la edad de sus hijos, ya no intentan
comunicarse con él de otra manera que mediante un cuerpo a cuerpo dirigido solo

a satisfacer sus necesidades y abandonar su humanizacion.

En la presente investigacidon, corroboramos que, ante la presencia de un
hijo con esta discapacidad, las relaciones de ellas estdn determinadas por un gran
namero de factores, entre ellos, la manera empleada por el médico para
comunicarles el diagnostico. Se dice que los pares se quejan de la falta de
cordialidad, preocupacion, interés y comprensién por parte de los profesionales, lo

cual puede generar consternacion, angustia, desesperacion y confusiéon en ellos.

Otro de los factores que influye en los padres es la falta de informacion
sobre el estado del nifio y su causa. Como ya se menciond, padres y madres
crean sus propias explicaciones sobre la etiologia y la herencia de la discapacidad
y pueden llegar a culparse o a agredirse uno a otro por haber creado una situacion

desagradable.



La necesidad de informacién permite a todos los miembros de la familia
comprender al nifilo con una afectacién motora, las implicaciones de su deficiencia,
los sentimientos de cada componente de la familia y de los miembros de la red
informal y los procesos de adaptacion.

Una de las preocupaciones de los padres es como responder a las
preguntas de los vecinos, amigos y extrafnos sobre la discapacidad del nifo. Esto
es mas frecuente en las madres, porque aunque la familia nuclear, es decir, el
conjunto de padre-madre-hijo continla siendo el modelo de organizacién social
mas frecuenten nuestra sociedad, generalmente en el cuidado y la atencién del
nino paraliticos cerebral la madre carga con la responsabilidad de formar al
pequefo porque el padre y los hermanos no participan en la rehabilitacion, por lo
que es comun que ella renuncia por completo a su independencia y se dedique
casi exclusivamente al cuidado del nifio, mostrando una actitud de que €l es “algo
especial”’, considerandolo como algo delicado, fragil y necesitado de un exceso de
proteccion, con lo que se infundird un doble sentimiento de ineptitud e

inadecuacion, y a la vez de tener derecho a todo.

Muchas de las madres de hijos con pardlisis cerebral que fueron
entrevistadas para la presente investigacion reportan que les gustaria volver a
trabajar y tener amigas a quienes contarles “sus cosas” pero consideran que no lo
pueden hacer debido a que sus hijos requieren de todo su tiempo y no sienten el

apoyo de sus esposos para el cuidado de éstos.

El apoyo social es necesario para impedir el aislamiento de la familia y para
proporcionarle el tiempo libre y el ocio y una oportunidad de poder comparar sus
reacciones con las de otras personas el mismo problema y tener asé otra

perspectiva y al mismo tiempo un sentimiento de ser distinto.



El ultimo objetivo de ésta investigacion fue indicar que las mujeres que
presentan algun grado de depresiéon limitan la rehabilitacion de su ninos; ellas
aceptan intelectualmente la discapacidad de sus pequefos, pero los rechazan
emocionalmente y frecuentemente los responsabilizan, ya que las madres de los
paraliticos cerebrales refieren que el impacto emocional de la noticia gener6 que
se sintieran desconcertadas, angustiadas y que negaran la discapacidad de sus
hijos y evitaran hablar del tema incluso con la pareja. En algunos casos, las
familias buscaron diferentes lugares para atender a los nifios, con la finalidad de
comprender lo que estaba ocurriendo y/o encontrar un lugar donde les informaran
que el diagnéstico no era cierto. Como consecuencia, algunos pequefnos con
paralisis cerebral recibieron atencién especializada tiempo después de haber
conocido el diagnéstico, retardando su rehabilitacién, y como ya se menciono, a
algunos ninos les exigen, mas de lo que pueden hacer debido a su discapacidad, y
el castigo por no cumplir con tales exigencias es no estimularlos fuera de la

institucion.

En las familias donde uno de los miembros padece paralisis cerebral surge
un desequilibrio emocional, social y econémico que, aunado a la falta de
orientacion y conocimiento del problema trae como consecuencia una deficiente y
mal orientada atencién al nifio que limita o impide su rehabilitacion (Campero, C.C:
y Lahud, R.; 1981)

La fortaleza o la desintegracion de los lazos familiares ante la presencia de
un hijo con pardlisis cerebral dependen de las reacciones de los padres. Cuando
estos son emocionalmente fuertes, la misma experiencia dolorosa los fortalece, en
cambio si los lazos son débiles tienden a romperse en este suceso. Suele ocurrir
que muchas familias en las que uno de sus miembros tiene alguna discapacidad
se aislan de la sociedad, ocasionando un desajuste emocional en ellos y en el
nino quien va asimilando este aislamiento como verglienza, castigo, sacrificios o

rechazo.



Las madres de paraliticos cerebrales refieren sentir una gran carga por ser
las Unicas responsables de sacar adelante al nifio, pues, aunque en la mayoria de
los casos el padre estd presente, éste no participa en la rehabilitacion de su hijo,
Las mamas se sienten desanimadas al ver que el pequefno no avanza tan rapido
como esperan y descuidan la estimulacién y rehabilitacion en casa, volviéndose al
mismo tiempo mas agresivas por no sentirse apoyadas por el esposo y con sus

hijos por no cumplir con sus exigencias.

Un porcentaje mas elevado de madres de hijos con paralisis cerebral que
de madres de hijos sin requerimientos de educacion especial, presentan algun
grado de depresion. Su estado de animo se ve alterado por su sentimiento de
tristeza, una sensacion de soledad y apatia. Muchas de las mujeres que
participaron en esta investigacion y que presentan algun grado de depresion
tienen un concepto negativo de si mismas, desean escapar, esconderse o morir y

ademas presentan insomnio y disminucién de libido.

En las madres de hijos con paralisis cerebral existe una dolorosa sensacion
de abatimiento por una pérdida, falta de interés en el mundo externo e inhibicidén
de la actividad, que sefala Freid; sin embargo, también hay una disminucion de la
autoestima que da lugar a auto reproches y a expectativas irracionales de castigo,

lo que sugiere un empobrecimiento interno.

También esta presente el sentimiento de culpabilidad por haber dafado a
su hijo y el deseo de reparar el dafno ocasionado. Puede sentirse odio contra si
mismo por el dafo causado y entonces se busca el castigo del culpable, en este
caso de uno mismo. El auto reproche constituye la respuesta agresiva a la
representacion que el sujeto hace de si mismo con agresor.

Ademas esta presenta la racionalizacion como mecanismo de defensa, y

tratan de explicarse ellas mismas porque tuvieron un hijo paralitico cerebral.



LIMITACIONES DE LA INVESTIGACION

En la actualidad existen pocas investigaciones sobre paralisis cerebral, y
casi en ninguna de ellas se consideran los aspectos emocionales de los padres y
madres ante la presencia de un hijo con esta discapacidad.

Una de las limitaciones con la que me encontré, al realizar esta
investigacién fue el no haber podido entrevistar y aplicar instrumentos de
medicién de la depresion a los padres de los pequefios, ya que, por ser ellos los
proveedores y tener que cumplir con un horario de trabajo no asisten a la
institucion especializada en el caso de los nifios que tienen paralisis cerebral, 0 a
la escuela en el caso de los nifios sin requerimientos de educacién especial.

SUGERENCIAS

De los resultados obtenidos en este trabajo, surge la necesidad de proponer
un servicio de apoyo en los padres y madres de hijos con necesidades especiales,
donde se brinde una psicoterapia especifica para cada uno de ellos, centrada en
la superacion del impacto emocional que surge ante la noticia del diagnostico del
médico y enfocada a la compresion emocional de la problematica con la finalidad
de reducir las conductas de rechazo o sobreproteccion hacia las personas con
alguna incapacidad y las conductas de aislamiento de las familias que tienen un

miembro con necesidades especiales.

También es de suma importancia fomentar la comunicacion entre la pareja,
sobretodo en los momentos de crisis, pues cuando se perturban los sistemas de
comunicacion, se llega a situaciones de aislamiento y desintegracién que afectan
tanto en el plano individual como en el social, Lo mas éptimo es que los padres
compartan sus sentimientos, que vivan su tristeza, su enojo y que sepan

expresarlo, para que juntos lleguen a acuerdos y encuentren soluciones correctas.



Desde el principio es fundamental proporcionarlo a los padres la
informacion suficiente y adecuada sobre la problematica del nifo, asi como
hablarlos con la verdad sobre el prondstico y la rehabilitacion necesaria para él, y
hacer hincapié en que entre mas pronto el pequefio con paralisis cerebral reciba
atencién en alguna institucion especializada es mejor pues cuando habamos con
un nino muy pequeno tendra una repercusion global, y si le ayudamos en varios
aspectos, cada uno de ellos repercutird en todos los otros, Asi mismo, es
conveniente crear programas en los que la participacion de cada miembro de la

familia sea necesaria, de esta forma se puede fomentar la unién familiar.

Los objetivos del presente trabajo no son estructurar un modelo de atencién
psicolégica para padres y madres de hijos con paralisis cerebral, sin embargo, a
partir de los resultados y las observaciones de ésta investigacién, me permito
proponer el bosquejo de un programa de apoyo psicoldgico enfocado a dos puntos

principalmente:

1. Una platica informativa dirigida a los médicos encargados de
comunicar el diagnostico a los padres de familia que conste en tres
sesiones: la primera especificamente para abordar el tema de los
sentimientos y emociones que provoca el diagnéstico de paralisis cerebral
en los padres del pequefio. La segunda sesion orientada a resaltar la
importancia de ser empaticos con los padres durante la valoracién del
pequeno y al momento de comunicarles el diagnostico; y la tercera para
tocar la necesidad que tienen los padres del nifio de conocer a fondo la
etiologia de la discapacidad, en qué consiste ésta, qué implicaciones tiene

y el prondstico real del pequeno.



2. Después de haberles comunicado el diagnostico a los padres,

brindarles una psicoterapia de apoyo de aproximadamente 15 sesiones:

a. Las dos primeras para disminuir la ansiedad, analizar
los sentimiento que se han generados en ellos a raiz del diagnéstico
de su hijo y conocer cuales son sus expectativas al respecto.

b. Las dos sesiones siguientes para ver qué cambios ha
habido dentro de la familia nuclear a partir de que conocieron el
diagnostico del nifio y promover la unién familiar, asi como
considerar la reaccién del resto de la familia al saber del problema de
la criatura.

C. Una quinta y sexta sesidén para analizar los cambios a
nivel conyugal respecto al diagnéstico del hijo.

d. Las siguientes tres sesiones enfocadas a eliminar
culpas, producto de la discapacidad del pequerio.

e. Tres sesiones mas encaminadas a lograr la compresion
emocional de la discapacidad del nifio.

f. Dos sesiones para promover la participacién activa de
la familia en la rehabilitacién del nifio y evitar el aislamiento social de
la familia.

g. Una sesién para hablar del futuro de la familia.

Por ultimo agradezco al TELETON por haberme abierto sus puertas para
realizar esta investigacién y espero esta investigacion sirva a las familias que
se encuentran esforzandose para brindarles a sus hijos una mejor vida, asi
como a los terapeutas, psicologos, doctores, etc., que laboran en dicha

institucion.
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