INTRODUCCION
El duelo se produce ante una pérdida significativa que no siempre es una muerte,
existen todo tipo de pérdidas que pueden necesitar un proceso de duelo, como por
ejemplo un divorcio, un cambio de vivienda, de escuela, la pérdida de una
mascota, el nacimiento de un hijo con alguna discapacidad, etcétera, esto sucede
porque no solemos considerar esas situaciones como experiencias de pérdidas en

el sentido en el que lo hacemos con una muerte.

Sufrir una pérdida es como forjar un hierro candente, es la ocasién que nos es
dada para crecer y la Unica razon de nuestra existencia. Se crece cuando se
acepta el sufrimiento intentando comprenderlo. Surge una transformacién. Si se
escucha la voz interior y el propio saber interno, que con relaciébn a uno mismo es
el mas importante, entonces, uno no se engafara y sabra lo que debe hacer con
su vida. Es necesario tomar consciencia y no tener miedo, abriéndonos a la
espiritualidad y la comprension para que el sufrimiento entre en contacto con

nuestro yo, con nuestro ser profundo quitandonos el miedo, la negatividad.

Con respecto a la paralisis cerebral, los médicos se refieren a cualquier numero
de trastornos neuroldgicos que aparecen en la infancia o en la nifiez temprana y
que afectan permanentemente el movimiento del cuerpo y la coordinacion de los
musculos pero que no evolucionan, en otras palabras, no empeoran con el tiempo,
sin embargo las limitaciones a las que se enfrentan son muchas por lo que es
importante que se trabaje un duelo con los padres para que logren aceptar a sus

hijos y lo que lograran realizar a lo largo de su vida.
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JUSTIFICACION

En la sociedad que nos desenvolvemos nos damos cuenta que el tema de
la discapacidad sigue lleno de mitos, por lo que hay una falta de
informacion aunque es un tema muy importante y mas comun de lo que se

piensa.

Al hablar de duelo, sabemos que solo se piensa en la muerte de una
persona y esto no es asi, ya que el duelo se refiere a la pérdida de muchas
cosas o situaciones, es por esto que al tener un hijo con discapacidad hay
una pérdida que tal vez no sea muy clara y por eso no se aborda tanto

como la muerte de una persona.

Al igual que cualquier muerte, el nacimiento de un hijo con discapacidad
requiere de un tiempo para vivir el duelo del hijo sano, aunque muchas
veces como papé no se dan la oportunidad de vivirlo, por lo que llega la
resignacion y una aparente aceptacion de la situacién que se hace cada
vez mas dificil porque el dolor tal vez nunca termina y los barreras para

seguir avanzando siguen creciendo.

Es por esto que es importante profundizar en el tema, debido a que
podemos encontrarnos con una situacion asi al estar involucrados en el

area de la tanatologia.
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Por lo que dicha investigacion intenta indagar si un taller vivencial seria un
apoyo para reconocer que existe un duelo ante una gran pérdida (del hijo
sano), crear un grupo de apoyo para compartir las experiencias y ayudarse
mutuamente para llevarlos a un proceso de aceptacion y asimilacién de la

discapacidad de su hijo.




OBJETIVOS

Objetivo general

Conocer si un taller vivencial seria un apoyo para reconocer y aceptar que
existe un duelo ante una gran pérdida (del hijo sano), para que en un futuro
se pueda crear un grupo de apoyo para compartir las experiencias y

apoyarse en situaciones similares.

Objetivos especificos
e Conceptuar que es un duelo.
e Dar a conocer las etapas de duelo desde diferentes autores.
e Describir que es la paralisis cerebral.
e Mencionar las etapas por las que atraviesa un padre que tiene un hijo
con discapacidad.
e Disefiar un taller sobre el manejo del duelo ante la discapacidad de

un hijo.




CAPITULO 1. DUELO

Duelo es la reaccion de pensamiento, fisica, emocional y accion que se produce
ante una pérdida significativa, generalmente por la muerte de un ser querido, es
una experiencia universal, parte natural de la existencia, un proceso normal, es un
proceso no un estado por lo que elaborarlo requiere tiempo, demanda ponerse en
contacto con el vacio que ha dejado la pérdida, valorar su importancia y soportar la
frustracién y el sufrimiento que esto representa. En resumen es construir una

nueva forma de vida.

Es una experiencia personal, cada pérdida es Unica por lo que la reaccion que
pueda causar dependerd de muchos factores, por lo tanto no se puede esperar
que exista un patron a cumplir esperable para todas las personas que hayan

experimentado una pérdida.

La intensidad y duracion del duelo vienen determinados por factores como:
e Edad del fallecido y el doliente.
e Circunstancias de la muerte (proximidad, muerte imprevista, violenta,
esperada, ambigua, evitable, multiples, estigmatizada).
e Tipo de relacion entre el fallecido y el doliente.
e Apoyo recibido durante el duelo o variables sociales.

e Forma en que se ha dado la noticia.




e Antecedentes histéricos y otras circunstancias vitales estresantes.
El duelo se produce ante una pérdida significativa que no siempre es una muerte,
existen todo tipo de pérdidas que pueden necesitar un proceso de duelo, como por
ejemplo un divorcio, un cambio de vivienda, de escuela, la pérdida de una
mascota, etcétera, esto sucede porque no solemos considerar esas situaciones
como experiencias de pérdidas en el sentido en el que lo hacemos con una

muerte.

De hecho en cada decision tomada hay una pérdida, se podria hablar de que
vivimos pequefios duelos cada dia por lo que el duelo se considera un proceso

adaptativo a un nuevo estilo de vida.

1.1 El duelo se puede considerar como un proceso adaptativo

Pollock (1961) llegd a conclusiones similares a las de Bowlby, donde los procesos
de duelo estan biolégicamente asentados, se han desarrollado en la evolucién
para asegurar la supervivencia ante las separaciones y las pérdidas. Por lo que es
una respuesta adaptativa, esta perspectiva permite vincular los eventos
psicolégicos con la etologia animal y con la moderna neurofisiologia (Coe, 1993;
Horowitz et all, 1993; Kirmayer y Young, 1998; Gamo, et all, 2000; Garcia et al,
2000); “s6lo quien es capaz de afrontar y elaborar suficientemente las
consecuencias biopsicosociales de la pérdida puede enterarse de ella, de su

participacion en la misma y por lo tanto, de sus posibilidades de prevenir otras

6



similares”. Hay datos neuroldgicos que hablan de la necesidad de enterarse del
duelo: con la turbulencia afectiva de los procesos del duelo y pérdida no solo
cambian las relaciones internas y externas, sino también la microarquitectura

cerebral (Pally,2000; Garcia et al, 2000).

1.2 Duelo como cumplimiento de tareas psicolégicas y psicosociales

Desde la antigiedad el hombre se ha preocupado por explicar los complejos
procesos experimentados por el ser humano tras cada pérdida significativa que
sufrimos a lo largo de la vida. Para tener una adaptacion adecuada depende de
una serie de tareas que han de ser cumplidas (Stroebe y cols. 1993; Worden,
1978, 1977; Weiss. 1998; Cleiren, 1992) un deudo es un agente en la adaptacion
a la pérdida, incluso aunque no sea consciente de las tareas que afronta. Worden

propone tareas a realizar:

Tarea 1: Aceptar la realidad de la pérdida.

Consiste en afrontar plenamente la realidad de que la persona esta muerta y no
volvera. Esta aceptacion no es solo intelectual sino también emocional. Algunas
personas se quedan estancadas en el estado de shock o de negacion de la propia

muerte o del significado real que ésta tiene, su importancia y su irreversibilidad.




En algunos casos esta negacion se manifiesta al no desprenderse de ninguna de
las cosas del fallecido, al cabo de un tiempo considerado de una duracion
excesiva para el duelo de una persona en concreto. O justo lo contrario,
desprenderse de los objetos rapidamente también implica un deseo de acabar con

el dolor de inmediato.

Tarea 2: Trabajar las emociones y el dolor de la pérdida.

Para una adecuada elaboracion del duelo es necesario reconocer y trabajar las
emociones que surgen debido a la pérdida, muchas veces se cae en la negacion
donde se bloquean las emociones y se niega el dolor, se evitan pensamientos
dolorosos. Socialmente expresar dolor conlleva un castigo por lo que se debe
hacer entender a la persona que es normal sentir dolor y que es adecuado

expresarlo.

Tarea 3: Adaptarse a un medio en el que el fallecido esta ausente.

Esta adaptacidn significa cosas distintas para diferentes personas, hay tres tipos

de adaptaciones:

e Adaptaciones externas, es la forma en la que influye la muerte en la

actuacion cotidiana de la persona. Depende de la relacibn que mantenia




con el fallecido y de los roles que desempefiaba esa persona. Deben
adquirir nuevas habilidades y estrategias.

Adaptaciones internas, consiste en adaptarse al propio sentido de si
mismo, de como influye la pérdida en la definicion de si mismo, en su amor
propio, en su sensacion de eficacia personal. Debido a la muerte de un ser
querido se produce un impacto en la sensacion de identidad de la persona.
Adaptacion espiritual, como influye el fallecimiento en las creencias, los
valores y los supuestos sobre el mundo que tiene la persona. Hay varios
supuestos que se suelen cuestionar tras la muerte de alguien, como que el
mundo sea un lugar benévolo, que el mundo tenga sentido o que la persona

en si misma sea importante.

Tarea 4: Recolocar emocionalmente al fallecido y seguir viviendo.

Debemos encontrar un lugar para el difunto que le permita a la persona estar
vinculada con él. Pero de un modo que no le impida seguir viviendo. Segun

Elizabeth Kubler-Ross en el proceso de duelo se presentan fases:

1) Negacién y aislamiento; permite amortiguar el dolor ante una noticia

inesperada e impresionante, permite recobrarse. Es una respuesta

provisoria y pronto sera sustituida por una aceptacion parcial.




2)

Ira; la negacién se sustituye por la rabia, la envidia y el resentimiento. Es
una fase dificil de afrontar para todos los que rodean, se debe a que la ira
se desplaza en todas direcciones puede quejarse por todo, todo les viene
mal y es criticable. Luego pueden responder con dolor y lagrimas, culpa o
verglenza. La familia y quienes los rodean no deben tomar esta ira como
algo personal para no reaccionar en consecuencia con mas ira, lo que

fomentara la conducta hostil del doliente.

3) Pacto; ante la dificultad para afrontar la dificil realidad méas el enojo con la

gente y con Dios, surge la fase de intentar llegar a un acuerdo para superar

la traumaética vivencia.

4) Depresion; cuando no puede seguir negando, la persona se debilita,

adelgaza, aparecen otros sintomas y se verd invadida por una profunda
tristeza. Es un estado temporal prepara para la aceptacién de la realidad,
es contraproducente animar al doliente y sugerirle mirar las cosas por el
lado positivo. Si se le permite expresar su dolor, le serd& mas facil la
aceptacion final. Se requiere de mucha comunicacion verbal ya que hay

mucho para compartir.

5) Aceptacion; comienza a sentirse una cierta paz, puede estar bien solo o

acompafado, hay tanta necesidad de hablar del propio dolor... la vida se

va imponiendo.
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La esperanza; es la que sostiene y da fortaleza, al pensar que se pueda estar
mejor y se puede promover el deseo de que todo este dolor tenga algun sentido;
permite poder sentir que la vida aun espera algo importante y trascendental de
cada uno, buscar y encontrar una misién que cumplir es un gran estimulo, que

alimenta la esperanza.

Humphrey y Zimpfer (1996) anotan que la atencion ha cambiado desde las teorias
de vinculacioén y la pérdida hasta los conceptos de dolor agudo, tareas y estadios;
desde procesos y fases psicologicos hasta modelos como el de Rando (1993),
que intenta incorporar teorias y aportaciones psicosociales con respecto al estudio

del duelo en su modelo de las seis R del proceso de duelo.

Fases Tarea fundamental

Negacion Reconocimiento de la pérdida a nivel cognitivo y afectivo

Reaccion: experiencia de pena, expresion de dolor, duelos
Confrontacion simbdlicos y secundarios
Reviviscencia de la relacion

Renuncia a esos vinculos, al mundo que significan

Readaptacion al nuevo mundo

Acomodacion
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Reinvestimiento de los afectos

1.3 Duelo como expresion de la crisis o transicion psicosocial

Una crisis en un sistema o estructura se da cuando los aportes para su
mantenimiento disminuyen al minimo, cuando las necesidades del sistema o
individuo superan el aporte del medio psicosocial o cuando el mismo sistema
predetermina las crisis ante situaciones internas o externas del mismo. Las crisis
pueden ser accidentales, individuales, idiosincraticas, etcétera; en cada sociedad
los individuos sufren una serie de crisis en el momento de cambio de una fase a
otra, por tal motivo las transiciones psicosociales son crisis por las cuales pasan
los miembros de la sociedad y que implican procesos de duelo con ciertos puntos
en comun, tanto en su desencadenamiento como en los medios que la sociedad
aporta para contener el impacto de las mismas. El resultado es el desarrollo y

nuevas vivencias.

Las transiciones psicosociales son:
e En la infancia: Pérdida o separacion de los padres por ingreso a escuela,
hospital, etc.
e Adolescencia: Separacion de los padres, del hogar y la escuela.
e Adultos jovenes: Primera pareja estable, ruptura matrimonial, embarazos,
abortos, nacimiento de un nifio discapacitado, pérdida de trabajo, de un

progenitor, migracion, etc.
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e Adultos y ancianos: Jubilacion, pérdidas de funciones fisicas, muerte de
familiares cercanos, pérdida del hogar, enfermedad, incapacidad propia o

de miembros de la familia. (Tizén y otros, 1997, 1999, 2000, 2001).

Todo esto puede generar un duelo el cual puede enfrentarse de diferentes

maneras.

1.4 Reacciones de duelo normal y duelo patolégico
No es una experiencia generalizable aunque si existen reacciones esperables de

forma habitual en alguna de las fases de duelo como:

e Sentimientos: Negacion, incredulidad, insensibilidad, apatia, rabia, tristeza,
miedo, angustia, culpa, soledad, impotencia, cambios de humor confusion,
embotamiento emocional, etc.

e Sensaciones fisicas: Nauseas, palpitaciones, opresién en la garganta o el
pecho, nudo en el estbmago, dolor de cabeza, debilidad muscular, falta de
aire, sequedad de boca, temblores, oleadas de calor, visibn borrosa,
hipersensibilidad al ruido, etc.

e Cogniciones: Incredulidad, confusion, preocupacion, sentido de presencia,
alucinaciones, pensamientos de muerte, etc.

e Conducta: Llanto, retraimiento, enlentecimiento motor, trastornos del

suefio, alimentacion, distraccion, aislamiento social, comportamiento
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Mucha

compulsivo, evitacién de lo que evoca el recuerdo de la pérdida, buscar y
llamar al fallecido, hiperactividad, etc.
Manifestaciones espirituales: Planteamiento del sentido de vida, crisis

espirituales o de Fe.

s de estas reacciones pueden considerarse sefales de que un duelo puede

ser patologico si su duracién o intensidad fueran excesivas. Horowitz resume las

seflales que pueden llevar a duelo complicado o patolégico como aquel cuya

intensificacion llega a un nivel en el que la persona estad desbordada, recurre a

conductas desadaptativas o permanece en el proceso sin avanzar a su resolucion.

Una vez establecido que es complicado o patologico se presentan varios tipos:

Duelo crénico. Tiene una duracion excesiva sin resolucion adecuada.
Duelo retrasado, inhibido, suprimido o pospuesto. La persona tiene una
reaccion emocional insuficiente en el momento de la pérdida que se puede
deber a la falta de apoyo social, a la necesidad de ser fuerte por alguien
mas o por algo, o sentirse abrumado por la cantidad de pérdidas. En un
momento del futuro la persona puede experimentar los sintomas del duelo a
veces por una peéerdida posterior y los sintomas pueden ser
desproporcionados con respecto a la pérdida.

Duelo exagerado. La persona experimenta la intensificacion de un duelo

normal, se siente desbordada y recurre a una respuesta desadaptativa. Es
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consciente de que sus sintomas estan en relacionados con la pérdida,
también puede incluir trastornos psiquiatricos mayores que surgen después
de la pérdida.

e Duelo enmascarado con sintomas somaticos o conductuales. La
persona experimenta sintomas y conductas que le causan dificultades pero
no se dan cuenta ni reconocen que estan relacionados con la pérdida,
pueden aparecer como sintomas fisicos (enfermedades psicosomaticas) o

conductas desadaptativas (depresién, hiperactividad).

En ocasiones la persona anticipa el deceso y sufre el duelo de forma anticipada
por ejemplo cuando se diagnostica una enfermedad grave y se sabe que en poco
tiempo se va a morir, tanto el paciente como su familia pueden tener este duelo

anticipatorio, el cual es frecuente y no se considera patolégico.

Volkan dice que el duelo acaba cuando la persona ya no necesita reactivar el
recuerdo del fallecido con una intensidad exagerada en el curso de la vida diaria,

sin embargo hay casos en los que el duelo se mantiene por diversos factores.
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CAPITULO 2. PARALISIS CEREBRAL

En la década de 1860, un cirujano inglés llamado William Little escribio las
primeras descripciones médicas de un trastorno extrafio que atacaba a los nifios
en los primeros afios de la vida, causando musculos espasticos y rigidos en las
piernas y en menor grado, en los brazos. Estos nifios tenian dificultad para asir
objetos, gatear y caminar. A diferencia de la mayoria de las otras enfermedades
que afectan al cerebro, esta enfermedad no empeoraba a medida que los nifios

crecian. En cambio, sus incapacidades permanecian relativamente igual.

El trastorno, que fue llamado enfermedad de Little durante muchos afios, ahora se
conoce como diplejia espastica. Es una de un conjunto de trastornos que afectan
el control del movimiento y se agrupan bajo el término unificador de "paralisis

cerebral."

Debido a que parecia que muchos de los pacientes de Little habian nacido de
partos prematuros y complicados, el médico sugiri6 que su enfermedad era el
resultado de la privacion de oxigeno durante el nacimiento, lo que dafié tejidos
cerebrales sensibles que controlan el movimiento. Pero en 1897, Sigmund Freud
no estuvo de acuerdo. Haciendo notar que los nifios con paralisis cerebral a
menudo tenian otros problemas neurologicos como retraso mental, trastornos
visuales y convulsiones, Freud sugirié que el trastorno podia haberse originado

durante el desarrollo del cerebro en el Gtero. "Los nacimientos dificiles, en ciertos
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casos," escribig, "son solamente un sintoma de efectos mas profundos que

influyen sobre el desarrollo del feto."

A pesar de la observacion de Freud, durante muchas décadas la creencia de que
las complicaciones del parto causaban la mayoria de los casos de paralisis
cerebral fue general entre los médicos, las familias y aun entre los investigadores
médicos. Las investigaciones realizadas en la década de los 80”s, descubrieron
que las complicaciones durante el nacimiento y el trabajo de parto justificaban solo
una fraccién de los bebés nacidos con paralisis cerebral - probablemente menos
del 10 por ciento. En la mayoria de los casos, no pudieron encontrar una causa

Unica y obvia.

Este hallazgo desafié la teoria médica aceptada sobre la causa de la paralisis
cerebral. También estimulé a los investigadores a buscar otros factores antes,

durante y después del nacimiento que estuvieran asociados con el trastorno.

Los avances en la tecnologia por imagenes, como las imagenes por resonancia
magnética (IRM), les han dado a los investigadores una manera de mirar dentro
de los cerebros de los bebés y los nifios con paralisis cerebral y de descubrir
malformaciones estructurales Unicas y areas de dafo. Los estudios de ciencias
basicas han identificado mutaciones y supresiones genéticas asociadas con el

desarrollo anormal del cerebro fetal. Estos descubrimientos ofrecen pistas acerca
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de lo que puede ir mal durante el desarrollo cerebral para causar las

anormalidades que llevan a la paralisis cerebral.

Gran parte del nuevo entendimiento sobre lo que causa la paralisis cerebral es el
resultado de la investigacion que abarca las dos décadas pasadas hallazgos de la
investigacion han:
¢ Identificado nuevas causas Yy factores de riesgo de la paralisis cerebral;
e Aumentado nuestro entendimiento de cémo y porqué el dafio cerebral y
etapas criticas del desarrollo fetal causan paralisis cerebral;
e Mejorado las técnicas quirargicas para corregir las anormalidades en
musculos y huesos;
e Descubierto nuevos medicamentos para controlar los musculos espasticos
y rigidos y desarrollado métodos mas precisos de administrarlos; y
e Probado la eficacia de las terapias usadas para tratar la paralisis cerebral y

para descubrir qué método funciona mejor.

2.1 ¢ Qué es la pardlisis cerebral?

Los médicos usan el término paralisis cerebral para referirse a cualquiera de un
namero de trastornos neuroldgicos que aparecen en la infancia o en la nifiez
temprana y que afectan permanentemente el movimiento del cuerpo y la
coordinacion de los musculos pero que no evolucionan, en otras palabras, no
empeoran con el tiempo. El término cerebral se refiere a las dos mitades o

hemisferios del cerebro, en este caso al area motora de la capa externa del
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cerebro (llamada corteza cerebral), la parte del cerebro que dirige el movimiento

muscular; pardlisis se refiere a la pérdida o deterioro de la funciéon motora.

Aun cuando la paralisis cerebral afecta el movimiento muscular, no esta causada
por problemas en los musculos o los nervios, sino por anormalidades dentro del
cerebro que interrumpen la capacidad del cerebro de controlar el movimiento y la

postura.

En algunos casos de pardlisis cerebral, la corteza motora cerebral no se ha
desarrollado normalmente durante el crecimiento fetal. En otros, el dafio es el
resultado de una lesion cerebral antes, durante o después del nacimiento. En
cualquier caso, el dafio no es reparable y las incapacidades resultantes son

permanentes.

Los nifios con pardlisis cerebral exhiben una amplia variedad de sintomas:
e Carencia de coordinacion muscular al realizar movimientos voluntarios
(ataxia);
e Musculos tensos y rigidos y reflejos exagerados (espasticidad);
e Caminar con un pie o arrastrar una pierna;
e Caminar en punta de pie, una marcha agachada, o marcha "en tijera;"

e Variaciones en el tono muscular, muy rigido o muy hipotonico;

e Babeo excesivo o dificultad para tragar o hablar;
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e Sacudidas (temblor) o movimientos involuntarios al azar; y
e Dificultad con los movimientos precisos, como escribir o abotonarse una

camisa.

Los sintomas de paralisis cerebral difieren en el tipo y la gravedad de una persona
a otra, y hasta pueden cambiar en un individuo con el tiempo. Algunas personas
con paralisis cerebral también tienen otros trastornos médicos, como retraso
mental, convulsiones, visién o audicion deteriorada, y sensaciones o percepciones

fisicas anormales.

La paralisis cerebral no siempre causa incapacidades profundas. Mientras un nifio
con paralisis cerebral grave podria ser incapaz de caminar y necesita atencion
amplia y para toda la vida, otro con pardlisis cerebral leve puede ser solamente

algo torpe y no requerir asistencia especial.

La paralisis cerebral no es una enfermedad. No es contagiosa y no puede pasarse
de una generacion a la otra. No hay cura para la paralisis cerebral, pero el
tratamiento de apoyo, los medicamentos y la cirugia pueden ayudar a muchos
individuos a mejorar sus habilidades motoras y la capacidad de comunicarse con

el mundo.

Los signos precoces de paralisis cerebral generalmente aparecen antes de que el

niio alcance los 3 aflos de edad. A menudo los padres son los primeros en
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sospechar que las habilidades motoras de su bebé no se estan desarrollando
normalmente. Los bebés con pardlisis cerebral frecuentemente tienen retraso del
desarrollo, en el cual son lentos para alcanzar los hitos de desarrollo como
aprender a darse vuelta, sentarse, gatear, sonreir o caminar. Algunos bebés con
paralisis cerebral tienen un tono muscular anormal cuando son bebés. El tono
muscular disminuido (hipotonia) puede hacerlos aparecer relajados, aun
hipotonicos. El tono muscular aumentado (hipertonia) puede hacerlos aparecer
tiesos y rigidos. En algunos casos, un periodo temprano de hipotonia evolucionara
a hipertonia luego de los primeros 2 a 3 meses de vida. Los nifios con paralisis
cerebral también pueden tener una postura inusual o favorecer un lado del cuerpo

cuando se mueven.

Los padres preocupados acerca del desarrollo de su bebé por cualquier motivo
deben comunicarse con su pediatra. Un médico puede determinar la diferencia
entre una brecha normal en el desarrollo y un retraso que pudiera indicar paralisis

cerebral.

Un namero pequefio de nifios tiene pardlisis cerebral adquirida, lo que significa
que el trastorno comienza después del nacimiento. En estos casos, a menudo los
meédicos pueden sefialar un motivo especifico para el problema, como dafio
cerebral en los primeros meses o0 afos de vida, infecciones cerebrales como
meningitis bacteriana o encefalitis viral, lesion craneana debido a un accidente de

automovil, una caida, o abuso infantil.
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Existen multiples razones por las cuales se produce la paralisis cerebral, por

ejempl

o0 como resultado de anormalidades genéticas, infecciones o fiebres

maternas, o lesiones fetales. Pero en todos los casos el trastorno es el resultado

de cuatro tipos de dafio cerebral que causan sus sintomas caracteristicos:

Dafio en la materia blanca del cerebro (leucomalacia periventricular
[PVL, siglas en inglés]). La materia blanca del cerebro es responsable de
transmitir sefiales dentro del cerebro y al resto del cuerpo. PVL describe un
tipo de dafio que se asemeja a pequefios agujeros en la materia blanca del
cerebro de un bebé. Estos huecos en el tejido cerebral interfieren con la
transmision normal de sefales. Existe un nimero de episodios que puede
causar PVL, incluida la infeccion materna o fetal. Los investigadores
también han identificado un periodo de wvulnerabilidad selectiva en el
cerebro fetal en desarrollo, un periodo de tiempo entre las 26 y las 34
semanas de gestacion, en el cual la materia blanca periventricular es

particularmente sensible a agresiones y lesiones.

Desarrollo anormal del cerebro (disgenesia cerebral). Cualquier
interrupcion del proceso normal de crecimiento cerebral durante el
desarrollo fetal puede causar malformaciones cerebrales que interfieren con
la transmision de sefales cerebrales. El cerebro fetal es particularmente

vulnerable durante las primeras 20 semanas de desarrollo. Las mutaciones
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en los genes que controlan el desarrollo cerebral durante este periodo
temprano pueden impedir que el cerebro se desarrolle normalmente. Las
infecciones, fiebres, traumatismos, u otras enfermedades que causan
condiciones insalubres en el Gtero colocan en riesgo al sistema nervioso del

bebé no nacido.

Hemorragia cerebral (hemorragia intracraniana). La hemorragia
intracraniana describe el sangrado dentro del cerebro causado por vasos
sanguineos bloqueados o rotos. Una causa comun de este tipo de dafio es
el accidente cerebrovascular fetal. Algunos bebés sufren un accidente
cerebrovascular mientras estan adn en el Gtero debido a coagulos
sanguineos en la placenta que bloquean el flujo sanguineo. Otros tipos de
accidente cerebrovascular fetal estdn causados por vasos sanguineos
malformados o débiles en el cerebro o por anormalidades en la coagulacién
sanguinea. La alta presion arterial materna (hipertension) es un trastorno
médico comun durante el embarazo que se ha demostrado que causa
accidente cerebrovascular fetal. También se ha demostrado que la infeccién
materna, especialmente la enfermedad inflamatoria pélvica, aumenta el

riesgo de accidente cerebrovascular fetal.

Dafio cerebral causado por falta de oxigeno en el cerebro
(encefalopatia hipoxica-isquémica o asfixia intraparto). La asfixia, una

carencia de oxigeno en el cerebro causada por una interrupcion en la
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respiracion o por bajo suministro de oxigeno, es comun en los bebés debido
al estrés del trabajo de parto y el parto. Pero aunque la sangre de un recién
nacido esté equipada para compensar los bajos niveles de oxigeno a corto
plazo, si el suministro de oxigeno se interrumpe o se reduce durante
periodos largos, el bebé puede desarrollar un tipo de dafio cerebral llamado
encefalopatia hipoxica-isquémica, que destruye tejido de la corteza motora
cerebral y otras &reas del cerebro. Este tipo de dafio también puede estar
causado por muy baja presion arterial materna, rotura del Utero,

desprendimiento de la placenta, o problemas con el cordon umbilical.

2.2 Factores de riesgo

Si una

madre o su bebé tienen alguno de estos factores de riesgo, no significa que

la paralisis cerebral sea inevitable, pero aumenta la probabilidad para los tipos de

dafio cerebral que la causan.

Bajo peso de nacimiento y nacimiento prematuro. El riesgo de paralisis
cerebral es mayor entre los bebés que pesan menos de 5 ¥ libras al nacer
0 que nacen en menos de 37 semanas de embarazo. El riesgo aumenta a
medida que desciende el peso de nacimiento o se acortan las semanas de
gestacion. Los bebés nacidos muy prematuramente estan sobreviviendo,
pero con problemas meédicos que pueden ponerlos en riesgo de tener

paralisis cerebral.
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Nacimientos multiples. Los mellizos, trillizos y otros nacimientos multiples,
aun aquellos nacidos a término, estan ligados a un riesgo aumentado de
tener pardlisis cerebral. La muerte del mellizo o trillizo de un bebé aumenta
mas el riesgo.

Infecciones durante el embarazo. Las enfermedades infecciosas causadas
por virus, como la toxoplasmosis, rubéola, citomegalovirus, y herpes,
pueden infectar el Utero y la placenta. Actualmente los investigadores
piensan que la infeccion materna lleva a niveles elevados de células del
sistema inmunitario llamadas citocinas que circulan en el cerebro y la
sangre del feto. Las citocinas responden a la infecciéon desencadenando
una inflamacién, ésta luego puede continuar hasta causar un dafio en el
sistema nervioso central de un bebé no nacido. La fiebre materna durante el
embarazo o el parto también puede desencadenar este tipo de respuesta
inflamatoria.

Incompatibilidad sanguinea. La incompatibilidad Rh es una afeccion que se
desarrolla cuando el grupo sanguineo Rh de la madre (positivo 0 negativo)
es distinto del grupo sanguineo del bebé. Debido a que células sanguineas
del bebé y la madre se mezclan durante el embarazo, si una madre es
negativa y su bebé positivo, por ejemplo, el sistema de la madre no tolerara
la presencia de glébulos rojos Rh positivos. Su cuerpo comenzara a fabricar
anticuerpos que atacaran y mataran las células sanguineas de su bebé.
Exposicibn a sustancias toxicas, como mercurio metilico durante el

embarazo.
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Madres con anormalidades tiroideas, retraso mental, o convulsiones.

También hay enfermedades durante el trabajo de parto y el parto e

inmedi

riesgo

atamente después del parto que actian como signos de advertencia de

aumentado de tener paralisis cerebral:

Presentacion de nalgas. Los bebés con pardlisis cerebral tienen mas
probabilidades de estar en una posicion de nalgas (primero los pies) en
lugar de la cabeza primero en el comienzo del trabajo de parto.

Trabajo de parto y parto complicados. Un bebé que tiene problemas
vasculares o respiratorios durante el trabajo de parto y el parto ya puede
haber sufrido dafio cerebral o anormalidades.

Pequefio para la edad gestacional. Los bebés nacidos mas pequefios que
lo normal para su edad gestacional estdn en riesgo de tener paralisis
cerebral debido a factores que les impidieron crecer naturalmente en el
atero.

Puntuacién de APGAR baja. La puntuacién de APGAR es una clasificacion
numerada que refleja el estado de un recién nacido. Para determinar una
puntuacion de APGAR, periédicamente los médicos controlan la frecuencia
cardiaca, la respiracion, el tono muscular, los reflejos y el color de la piel del
bebé durante los primeros minutos después del nacimiento. Luego le
asignan puntos; cuanta mas alta sea la puntuacion, mas normal sera el

estado del bebé. Una puntuacion baja a los 10-20 minutos después del
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parto a menudo se considera un signo importante de problemas potenciales
como la paralisis cerebral.

e Ictericia. Mas del 50 por ciento de los recién nacidos desarrolla ictericia
luego del nacimiento cuando la bilirrubina, una sustancia normalmente
encontrada en la bilis, se acumula mas rapidamente que lo que sus higados
pueden metabolizar y sacar del organismo. La ictericia intensa no tratada
puede causar una afeccidn neuroldgica conocida como kernicterus, que
mata células cerebrales y puede causar sordera y paralisis cerebral.

e Convulsiones. Un bebé que tiene convulsiones enfrenta un mayor riesgo de

ser diagnosticado mas tarde en su nifiez con paralisis cerebral.

2.3 Prevencién

La pardlisis cerebral relacionada con anormalidades genéticas no puede evitarse,
pero algunos de los factores de riesgo de la pardlisis cerebral congénita pueden
controlarse o evitarse. Por ejemplo, la rubéola puede evitarse si las mujeres se
vacunan contra la enfermedad antes de embarazarse. Las incompatibilidades Rh
también pueden controlarse precozmente en el embarazo. Pero todavia existen
factores de riesgo que no pueden controlarse o evitarse a pesar de la intervencién

médica.

Por ejemplo, el uso de maquinas electronicas de monitoreo fetal para registrar los
latidos cardiacos de un bebé no nacido durante el trabajo de parto, y el uso de la

cesarea de emergencia cuando hay signos significativos de sufrimiento fetal, no
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han disminuido el nimero de bebés nacidos con paralisis cerebral. Las
intervenciones para tratar otras causas prenatales de pardlisis cerebral, tales
como terapias para prevenir el accidente cerebrovascular prenatal o los
antibiéticos para curar las infecciones intrauterinas, son dificiles de administrar o
aun no se ha probado que disminuyan el riesgo de paralisis cerebral en los bebés

vulnerables.

Afortunadamente, la pardlisis cerebral adquirida, a menudo debida a una lesion
craniana, puede prevenirse usando tacticas comunes de seguridad, como el uso
de asientos de automéviles para bebés y nifios pequefos, y asegurandose que los
niflos pequenos usen cascos cuando anden en bicicleta. Ademas, las medidas de
sentido comun en la casa, como supervisar de cerca a los bebés y los nifios

pequefios cuando se bafian, puede reducir el riesgo de lesidén accidental.

Debido a que en muchos casos la causa o causas de la pardlisis cerebral no se
conocen completamente, actualmente puede hacerse poco para prevenirla. A
medida que la investigacion avance los médicos y padres sabran més sobre como

prevenir este trastorno.

2.4 Tipos de paralisis cerebral
Las formas especificas de la paralisis cerebral se determinan por el alcance, el
tipo, y la ubicacion de las anormalidades del nifio. Los médicos clasifican la

paralisis cerebral de acuerdo con el tipo de trastorno del movimiento involucrado:
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espast

ico (musculos rigidos), atetoide (movimientos de torsion), o ataxico (mala

coordinacion y equilibrio), mas cualquier sintoma adicional. A menudo los médicos

describiran el tipo de pardlisis cerebral que tiene un nifio basandose en qué

miembros estan afectados. Los nombres de las formas mas comunes de paralisis

cerebral usan términos en latin para describir la ubicacion o el numero de los

miembros afectados, combinados con las palabras para debilitado (paresia) o

paraliz

ado (plejia). Por ejemplo, hemiparesia (hemi = medio) indica que solo un

lado del cuerpo esté debilitado. Cuadriplejia (cuad = cuatro) significa que todos los

miembros estan paralizados.

Hemiplejia/lhemiparesia espastica. Este tipo de pardlisis cerebral
tipicamente afecta el brazo y la mano en un lado del cuerpo, pero también
puede incluir la pierna. Los nifios con hemiplejia espastica generalmente
caminaran mas tarde en punta de pie debido a la tirantez de los tendones
de los tobillos. El brazo y la pierna del lado afectado frecuentemente son
mas cortos y delgados. Algunos nifios desarrollaran una curvatura anormal
de la columna (escoliosis). Dependiendo de la ubicacién del dafio cerebral,
un nifio con hemiplejia espastica también puede tener convulsiones. El
lenguaje estara retrasado y en una situacion ideal sera competente, pero
generalmente la inteligencia es normal.

Diplejia/diparesia espastica. En este tipo de paralisis cerebral, la rigidez
muscular esta predominantemente en las piernas y afecta con menor

intensidad los brazos y la cara, aunque las manos pueden ser torpes. Los
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reflejos de los tendones son hiperactivos, los dedos de los pies apuntan
hacia arriba. La tirantez de ciertos musculos de las piernas hace que éstas
se muevan como los brazos de una tijera. Los niflos con este tipo de
paralisis cerebral pueden necesitar un andador o aparatos para las piernas.
Generalmente la inteligencia y la destreza del lenguaje son normales.
Cuadriplejia/cuadriparesia espastica. Esta es la forma mas grave de
pardlisis cerebral, a menudo asociada con retraso mental de moderado a
grave. Esta causada por dafio generalizado del cerebro o malformaciones
cerebrales significativas. A menudo los nifios tendran rigidez intensa de los
miembros pero un cuello flaccido. Raramente podran caminar. Hablar y ser
entendidos es dificil. Las convulsiones pueden ser frecuentes y dificiles de
controlar.

Pardlisis cerebral discinética (también incluye las paralisis cerebrales
atetdsica, coreoatetésica y distonica). Este tipo de pardlisis cerebral esta
caracterizado por movimientos incontrolados de torsion de las manos, los
pies, los brazos o las piernas. En algunos nifios, la hiperactividad en los
musculos de la cara y la lengua los hace gesticular y babearse. Encuentran
dificil sentarse erguidos o caminar. Los nifios también pueden tener
problemas para coordinar los movimientos musculares necesarios para
hablar. Raramente la inteligencia esta afectada en estas formas de paralisis
cerebral.

Paralisis cerebral ataxica. Este tipo raro de paralisis cerebral afecta el

equilibrio y la percepcion de profundidad. A menudo los nifios tienen mala

30



coordinacién y caminan de forma inestable con una marcha amplia,
colocando los pies inusualmente muy separados. Tienen dificultad con
movimientos rapidos o precisos, como escribir o abotonarse una camisa.
También pueden tener temblor intencional, en el cual un movimiento
voluntario como tomar un libro esta acompafiado de un temblor que
empeora cuanto mas cerca estén las manos del objeto.

e Tipos mixtos. Es comdn que los nifios tengan sintomas que no
correspondan a ningun tipo de paralisis cerebral. Sus sintomas son una
mezcla de tipos. Por ejemplo, un nifio con paralisis cerebral mixta puede
tener algunos musculos que estdn muy tirantes y otros muy relajados,

creando una mezcla de rigidez y flaccidez.

Muchos individuos con paralisis cerebral no tienen trastornos médicos adicionales.
Sin embargo, debido a que la paralisis cerebral implica el cerebro y que éste
controla tantas funciones del cuerpo, la pardlisis cerebral también puede causar
convulsiones, desarrollo intelectual deteriorado, y afectar la vision, la audicién y la
conducta. Enfrentar estas incapacidades puede ser mas desafiante que enfrentar

los deterioros motores de la paralisis cerebral.

La mayoria los nifios con pardalisis cerebral se diagnostican durante los primeros 2
afos de vida. Pero si los sintomas del nifio son leves, puede ser dificil para el
médico hacer un diagnéstico confiable antes de los 4 o 5 afios de edad. Sin

embargo, si un médico sospecha una paralisis cerebral, lo mas probable es que
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programe una cita para observar al nifio y hablar con los padres sobre el

desarrollo fisico y de conducta de su hijo.

Los médicos diagnostican la paralisis cerebral evaluando las habilidades motoras
de un nifio y observando su historia clinica detenida y minuciosamente. Ademas
de buscar los sintomas mas caracteristicos -- desarrollo lento, tono muscular
anormal y postura inusual-- el médico también debe descartar otros trastornos que
pueden causar sintomas similares. Lo mas importante, un médico debe determinar
que el estado del nifio no esté empeorando. Aunque los sintomas pueden cambiar

con el tiempo, la pardalisis cerebral por definicion no evoluciona.

2.5 Tratamiento de la paralisis cerebral

La paralisis cerebral no puede curarse, pero a menudo el tratamiento mejorara las
capacidades del niflo. Muchos nifios progresan para disfrutar vidas casi normales
como adultos si sus incapacidades son controladas adecuadamente. En general,
cuanto antes comience el tratamiento, mejor sera la probabilidad de los nifios de
superar las incapacidades de desarrollo o de aprender formas nuevas para

completar las tareas que implican un desafio para ellos.

No existe una terapia estandar que funcione para cada individuo con paralisis
cerebral. Una vez que se hace el diagnostico y se determina el tipo de paralisis
cerebral, un equipo de profesionales médicos trabajara con un nifio y sus padres

para identificar deterioros y necesidades especificos, y luego desarrollara un plan

32



adecuado para afrontar las incapacidades esenciales que afectan la calidad de

vida del nifio.

Un integral incluird profesionales con experiencia en lo siguiente:

e Fisioterapia para mejorar la marcha y la manera de hacerlo, estirar los
musculos espasticos y prevenir las deformidades.

e Terapia ocupacional para desarrollar técnicas de compensacion para las
actividades cotidianas como vestirse, ir a la escuela y participar en las
actividades de todos los dias.

e Terapia del lenguaje para abordar los trastornos para tragar, dificultades
del lenguaje, y otros obstaculos de comunicacion.

e Terapia de conducta y asesoramiento para abordar necesidades
emocionales y psicolégicas y ayudar a los nifios a enfrentar
emocionalmente sus incapacidades.

e Medicamentos para controlar las convulsiones, relajar los espasmos
musculares y aliviar el dolor.

e Cirugia para corregir las anormalidades anatémicas o liberar los musculos
tirantes.

e Aparatos y otros dispositivos ortoticos para compensar el desequilibrio
muscular, mejorar la postura y caminar, y aumentar la movilidad

independiente.
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e Ayuda mecanica como sillas de ruedas y andadores con ruedas para
individuos que no son independientemente maviles.

e Ayuda para la comunicacion como computadoras, sintetizadores de voz,
0 pizarrones de simbolos para permitir que los individuos gravemente

dafiados se comuniquen con los demas.

Sin importar la edad o los tipos de terapia que se usen, el tratamiento no termina
cuando un individuo con pardlisis cerebral deja el centro de tratamiento. La
mayoria del trabajo se hace en la casa. A menudo los miembros del equipo de
tratamiento actlian como entrenadores, dando a los padres y a los nifios técnicas y
estrategias para practicar en el hogar. Estudios han demostrado que el apoyo
familiar y la determinacién personal son dos de los factores mas importantes para
ayudar a individuos con pardlisis cerebral a alcanzar sus metas de largo plazo.

Aunque aprender las habilidades especificas es un enfoque importante del
tratamiento dia a dia, la meta final es ayudar a los nifios a llegar a la edad adulta

con tanta independencia como sea posible.

A medida que un nifio con paralisis cerebral crece, es probable que cambien la
necesidad de terapia y los tipos de terapia necesaria, al igual que los servicios de
apoyo. El asesoramiento para los desafios emocionales y psicolégicos puede ser
necesario a cualquier edad. El abordaje de las necesidades de los padres y
cuidadores también es un componente importante del plan de tratamiento. El

bienestar de un individuo con pardlisis cerebral depende de la fuerza y el bienestar
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de su familia. Que los padres acepten las incapacidades de un nifio y estén
dispuestos a aceptar el alcance de sus responsabilidades como cuidadores

tomara tiempo.

Un buen intercambio de informacion entre ambos, ofreceré atencion respetuosa y
apoyo, alentara la relacién-trabajo entre los padres y los profesionales médicos, y
reconocera que aungue los especialistas médicos pueden ser los expertos, son los

padres quienes conocen mejor a sus hijos.
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CAPITULO 3. PADRES CON HIJOS CON DISCAPACIDAD

La paternidad es un asunto complejo y aun cuando no resulta facil explicar el
significado que tiene para cada uno de nosotros, se puede afirmar que durante los
nueves meses de embarazo se suscitan importantes cambios fisicos y

psicolégicos en la madre, el padre y los demas familiares.

Cuando se recibe la noticia de que el bebé presenta alguna discapacidad los
padres se llenan de pesimismo, piensan en todo lo que su hijo no podra hacer y
pasan por etapas de adaptacion similares a las que se sufren cuando se muere un

ser amado (Ortega, 1997).

Las etapas por las que pasan los padres son: negacion, renegacion, aceptacion
pasiva y aceptacion con sublimacién. La actitud que cada uno de los padres tenga
para con su hijo, depende en gran parte de la etapa a la que logre llegar (Ortega,

1997).

e Negacién: La primera reaccidon de los padres al conocer la noticia, es no
aceptarla, durante esta primera etapa se piden mdultiples opiniones, sin
embargo, algunas parejas nunca logran pasar de esta primera etapa. Lo
mas lamentable es que mientras los padres buscan soluciones rapidas, el

tiempo pasa y el hijo pierde afios de educacion.
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Renegacion: Esta etapa se caracteriza por la aceptacion, de parte de los
padres, de la situacién que tiene su nifio. Sin embargo, a la vez estan
convencidos de que ellos merecian un hijo “normal” ya que segun ellos no
han hecho nada para tener un bebé asi. De manera que inician la busqueda
de posibles culpables y de un responsable del terrible malestar que estan
sintiendo. Algunas de las parejas no logran superar esta etapa, pasan su
vida entera tratando de encontrar culpables y luchando contra la realidad,
buscan ayuda, pero no para su hijo, sino para su conciencia. Son padres
dificiles, nunca estan conformes con los logros que el nifio obtiene y
constantemente lo comparan con otros nifios. Estos padres se sienten
avergonzados de su hijo y terminan por esconderlo en un rincén de la casa

o se limitan a brindarle lo indispensable para que sobreviva.

Aceptacion pasiva: En esta etapa los padres aceptan a su hijo tal como
es, lo quieren y le proporcionan lo indispensable para que disfrute de su
vida y sea feliz. Son padres que pueden salir de compras con su nifio, lo
llevan a reuniones, le brindan cuidado y amor, pero no creen conveniente
invertir tiempo, esfuerzo, ni dinero en su educacion, en otro sentido, lo
quieren, lo respetan, disfrutan de su hijo, pero en realidad poco esperan de

7z

él.
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e Aceptacion con sublimacion: Los padres que alcanzan esta etapa no solo
estan conscientes de la situacion de su hijo, sino que lo aceptan por lo que
es y tal como es, con sus posibilidades y limitaciones. Estos padres piensan
en el futuro, conciben esperanzas basadas en su realidad y son capaces de
dar, pero también de pedir. No ven a su hijo como a un ser que sera un nifio
durante toda la vida, sino como a una persona que crecera fisica, mental y

espiritualmente.

Por otra parte la mayoria de los padres, especialmente si es su primer bebé, son
optimistas, suefian con que su nifio serd el mejor. En su imaginaciéon planean el
futuro del nifio, lo que haran juntos, cdmo crecera y muchos de estos planes
reflejan las propias ambiciones de los padres o las oportunidades

desaprovechadas.

Por su parte Cunningham (1990) menciona una serie de sentimientos que los

padres pueden presentar al tener un hijo con discapacidad:

e Conmocién e incredulidad: Cuando a los padres se les dice que tienen un
hijo con discapacidad, sufren una fuerte conmocién, este estado puede
durar varios segundos 0 seguir de manera intermitente durante dias.
Cuando los padres empiezan a reaccionar tienen una gama de sentimientos

que parecen alternar y cambiar de intensidad de un momento a otro.
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Reacciones instintivas: La mayoria de los padres parecen tener dos
sentimientos instintivos fundamentales: quieren proteger al nifio
desamparado y a la vez sienten repulsion al pensar en la anormalidad. Los
sentimientos de proteccion hacia el bebé normalmente llevardn a un
cuidado calido y lleno de amor, asi mismo, los sentimientos de repugnancia
también son normales, es decir, que la mayoria de las personas lo
comparten, hasta cierto punto. Muchos padres alternan entre los
sentimientos paternales y los de rechazo, intentando encontrar algun

equilibrio.

Sentimientos de dolor: La mayoria de los padres tienen un sentimiento de
dolor y de pérdida cuando se enteran de que el bebé tiene alguna
discapacidad. Sus suefios y esperanzas para el nifio se desvanecen en un
instante. Para muchos padres es como si el nifio que esperaban se hubiese

muerto.

Sentimiento de incapacidad: Algunos padres tienen un sentimiento
abrumador de incapacidad, como si su habilidad de reproduccién estuviera
en cuestion. Esto puede influir mucho sobre su autoestima y causarles

depresion.
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e Sentimientos de incertidumbre: La mayoria de los padres tiene que
utilizar su imaginacion y sus experiencias pasadas para responder a su
interrogacion. Para reducir estos sentimientos de incertidumbre, los padres
a menudo buscan compasiones e intentardn conocer a otros padres de
nifos con discapacidad. A la hora de ayudar al nifio los sentimientos de
incertidumbre se asocian con los de incapacidad, pero la incertidumbre
puede desembocar en una falta de seguridad a la hora de tratar al nifio y
esto puede llevar a la inconstancia, es decir, en un momento le trata de una
manera y luego de otra ya que al sentirse inseguros, es posible que los

padres traten al nifio de modo diferente.

e Sentimientos de enfado y hostilidad: Aun cuando se conocen las causas
del nacimiento del hijo con discapacidad, se puede sentir decepcion y
amargura; se puede dirigir el enfado hacia uno mismo, hacia la pareja, los
parientes o hacia el equipo médico o los terapeutas que se conocen,
ademas esta hostilidad también puede ir dirigida hacia el bebé y constituirse

en un resentimiento a largo plazo.

Baumrind (s/a) menciona que un factor importante en el desarrollo de los hijos,
con o sin discapacidad, es el estilo de crianza o la forma en que los padres los
disciplinan, lo cual va a depender de la situacion, la personalidad del nifio, la

cultura y del momento de la conducta, dicho autor identificoO tres modelos de
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control de los padres (en Craig, 1997):

Democratico: Cuando se imponen limites a la conducta, explicando las
razones y combinando un alto grado de firmeza en la disciplina con calidez
para fomentar la autonomia de los hijos. El autor encontrd que los hijos de
los padres autoritativos se desarrollaban especialmente bien, generalmente,
estos nifios demostraban estado de animo alegre, tenian confianza en si
mismos, en el dominio de tareas nuevas y se controlaban en la habilidad
para resistirse a participar en actos perjudiciales. Este estilo parental
también fomenta las habilidades sociales y emocionales durante los afios
preescolares.

Autoritario: Son padres controladores que se apegan a reglas rigidas y por
ello pueden ser poco cdlidos. Los hijos se pueden mostrar frustrados al
buscar independencia. El autor encontré que los padres de este tipo tenian
hijos ansiosos, introvertidos e infelices; cuando interactuaban con iguales
solian reaccionar con hostilidad si estaban frustrados. Los chicos
generalmente se enfadaban y se oponian; las chicas eran dependientes,
no exploraban y se retiraban de tareas desafiantes.

Permisivo: Se caracteriza por pocas restricciones a la conducta de los
hijos, lo que los lleva a ser calidos y acogedores y a fomentar la libertad de
los hijos, pero con poca conduccion. En este caso el autor encontré que los

hijos eran muy inmaduros, tenian dificultad para controlar sus impulsos,
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eran desobedientes y rebeldes cuando se les pedia hacer algo que entrara
en conflicto con sus deseos en ese momento. También demandaban
mucho y eran dependientes de los adultos; mostraron menos persistencia

en tareas de preescolar que los hijos de padres que ejercian mas control.

En otro sentido, el padre y la madre no estan preparados para el encuentro con un
hijo con diferencias motrices, mentales, sensoriales, con dafio neurolégico o con
malformaciones, por lo tanto no saben cdmo mantener una congruencia entre lo
gue piensan, sienten y hacen con respecto a las actitudes que sus hijos puedan

presentar a lo largo de su desarrollo, por lo que se mantiene un duelo.

3.1 Proceso de duelo ante la discapacidad de un hijo con parédlisis cerebral
El significado del nacimiento de un nifio discapacitado puede considerarse como
‘Lo que era esperado como un acontecimiento alegre, se convierte en una

catastrofe de profundas implicaciones psicolégicas” (Torres y Buceta, 1995).

El embarazo, por lo general, es vivido como un periodo de crisis. No es pues de
extrafiar que cuando el embarazo culmina con el nacimiento de un nifio
discapacitado se produzca inevitablemente un estado de conmocion, el cual tiene

sus antecedentes inclusive antes de que comience la gestacion.

En el caso del nacimiento de un nifio(a) discapacitado(a) se puede deducir el

impacto en los padres por el encuentro con el nifio “real’. La dinamica,
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expectativas, planes y proyectos de vida familiar y personal se ven alterados de
forma mas o menos radical. Tal discrepancia puede ser tan grande que los padres
se encuentren, al menos temporalmente, sin recursos para superar la situacion a

la que deben enfrentarse.

Por lo tanto se atraviesa por diferentes etapas para enfrentar el duelo del hijo con

discapacidad:

Etapa 1: Espectador.

Al recibir la noticia de que nuestro hijo o familiar tiene pardlisis cerebral, los
progenitores suelen no tener capacidad de entender la situacion por la que
pasan, desconocen de qué se trata, nada parece real, se sienten

espectadores.

Esta situacion responde a una defensa psicoldgica ante un peligro de dolor
psiquico y confusién intolerables. Es un escape natural y temporal, que
amortigua el impacto inmediato y ayuda a ir asimilando la realidad. Pues
aun cuando haya una comprensién de la realidad, el proceso emocional es

muy lento y puede durar dias o meses.

Se trata de una situacion de negacion, la idea de gque se trata de un suefio

del que se va a despertar y todo volvera a ser como antes. El paso de los
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dias elimina esta situacion, aunque es recomendable el apoyo de terceras

personas, el afectado no puede hacer mucho por superar este paso.

Etapa 2: Miedo.

El afectado no puede pensar en la realidad, esta paralizado por el miedo a
toda la situacion, a no poder asumirla, a cOmo va a ser la vida a partir de
este momento, pese a recibir apoyo de otras personas se siente solo e

incapaz, vacio, desamparado.

Esta situacion de pénico es normal, sucede en casi todas las ocasiones y la
persona que lo padece debe ser consciente de ello, se trata de una

sensacién pasajera pero complicada de manejar.

Se caracteriza por la sensacion de pérdida de control sobre el presente y el
futuro, sin posibilidad de solucién. La persona que lo sufre se siente
desamparada, desolada y sin posibilidad de ser ayudado. EI mejor apoyo
en estos casos es hacer comprender a la persona en esta situacion que es
normal que esta etapa pasajera se sufra, y que el dolor por complicado que

sea debe ser superado.

Etapa 3: Sentimiento de Culpa.
Superado o mantenido el estado de miedo, es habitual que los padres y

familiares del afectado hagan un analisis de sus propios actos buscando
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como culparse por la situacion. Se trata de un autocastigo que parece
provenir de la idea subconsciente de que puede corregirse la realidad si

sufrimos por lo ocurrido.

Muchas veces resulta sorprendente lo compleja que llega a ser la
argumentacioén del familiar buscando ser uno mismo el culpable de la

situacion:

e Debia haber insistido mas en que tuviese precaucion en la carretera.
e Es mi cuerpo el responsable de la situacion de mi hijo.
e Tenia que haber ido a otra clinica a dar a luz.

e FEtcétera

La sensacion de pérdida de oportunidad causada por uno mismo que
distorsiona la realidad y no permite ver cudles han sido las causas reales
(mala atencidén en un parto, responsabilidad en un accidente de circulacion)

y poder analizarlas con serenidad.

Esta situacion puede durar mucho tiempo y la mejor forma de superarlo es
la comunicacidon con personas de nuestro entorno y sobre todo con otras

personas que estén en la misma situacion que nosotros.
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Es en esta fase de culpa quiza cuando mas necesitemos hablar, y
desahogarnos con personas que viven o han vivido situaciones como la
nuestra, no evitara el paso por esta fase pero ayuda a una superacion

mucho mas rapida.

En esta fase la persona afectada puede comenzar a asumir la nueva
realidad a través de actos propios, este puede ser el momento para
empezar a tener las riendas de nuestra nueva vida: analizar las causas,
acudir a pedir informaciéon a una asociacion, ayudara a eliminar esta inutil

sensacién de responsabilidad.

Los familiares que llevan tiempo afrontando la paralisis cerebral pueden
con su experiencia ser de gran ayuda a personas gque comienzan en esta

situacién y sin duda ayudaran a asumir la situacion con mas rapidez.

Comentar nuestras sensaciones, nuestra impotencia para asumir el
problema, nuestras dudas sobre si iniciar acciones judiciales o investigar si
ha existido responsabilidad en la causa de la paralisis con otras personas,

es algo muy recomendable en esta situacion.

Incluso, oir los argumentos absurdos que todos utilizamos para castigarnos
por de lo ocurrido sirve para darnos cuenta de lo poco que sirve el

sentimiento de culpa. Al mismo tiempo comprender que nuestro duelo no
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es Unico, que muchas personas al afio pasan por él permite asumir antes la

situacion.

El final de esta fase se acelera en el momento en que la persona se ve
capaz de expresar sentimientos y tomar decisiones que antes era incapaz,
se trata de una fase normal que inicia la salida de la depresion y el familiar
comienza a asumir la situacion, entender y visualizar estos sintomas
ayudan a los familiares y afectados a agrupar fuerzas para enfrentarse por

primera vez a la situacion.

Etapa 4: Negativa a volver a la vida normal.

Pese a haber contactado con otras personas, haber leido casos en los
testimonios y foros, haber consultado a abogados incluso haber iniciado un
procedimiento, el familiar suele verse sin fuerzas para continuar y asumir la

nueva situacion en la que se encuentra.

Creemos en esta fase sufrir un dafio que nadie antes ha sufrido, aunque
estemos rodeados de personas que lo han superado y estan dispuestas a
ayudarnos, pensamos que los demas no comprenden de la magnitud de
nuestra situacion. Nos negamos a dar por finalizada nuestra primera
situacion de duelo, no queremos asumir la realidad pese a haberla

comprendido.
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Etapa 5: Afirmacion de la realidad.

Gradualmente en la mayoria de los casos la situacion se va asumiendo y la
realidad se comprende con mayor ldgica, llegar a esta situacion depende
de muchos factores, el apoyo de amigos y familiares, personalidad de cada
uno, haber tratado con profesionales que liberen de tareas a los afectados

y les permitan centrarse en el dia a dia.

Llegar hasta este punto puede llevar mucho tiempo incluso puede no
alcanzarse nunca. Insistimos en un punto muy importante, el fin de todo el
proceso es llegar a recuperar nuestra vida en una situacion nueva, asi los
familiares de una persona con pardlisis cerebral una vez superadas todas
las fases deben seguir siendo ellos mismos, el hermano debe ejercer de
hermano, los padres de padres... y los amigos y familiares mas lejanos
deben seguir siendo los mismos, en una nueva situacion pero en idéntico

rol.

Reconocer la nueva situacion y asumirla es la ultima fase del proceso y al
mismo tiempo el inicio de la nueva vida al lado de la parélisis cerebral,

prestar ayuda y dejarse ayudar es el mejor camino para alcanzar esta meta.
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CAPITULO 4. CASO VIVENCIAL

La sefiora F tiene 34 afos de edad y solo un hijo que tiene 2 afos 10
meses, del cual el embarazo fue muy complicado ya que desde los cuatro
meses estuvo en reposo absoluto logrando llegar hasta el séptimo mes de

gestacion.

El bebé M nacié muy pequeiiito, peso 1.125 kg y midié 34 cm por lo que
inmediatamente fue llevado a la incubadora para mantenerlo calientito, sin
embargo respird solito, succiond perfecto y no tuvo complicaciones al nacer
asi que solo era cuestion de esperar a que creciera y se pusiera fuerte para

poder llevarlo a casa.

Desde antes de su nacimiento, yo ya sabia que él tendria que permanecer
algunas semanas en incubadora, pues desde siempre supimos que seria
prematuro, pero nunca supe lo que “ser prematuro” implicaba, el impacto de
ver a tu bebé tan chiquito, tan fragil en una incubadora, solito, sin poder

abrazarlo, es algo de mucho impacto y dificil de olvidar.

Pasaron los dias y todo parecia ir muy bien, pero al dia 15 de nacimiento
una bacteria se alojo en su intestino provocandole un choque séptico,
interviniéndolo para extraer 20 cm de intestino necrosado y su estado era

“‘muy grave”, al grado que el médico nos dijo “ya hicimos lo humanamente
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posible, asi que si creen en Dios solo queda rezar”. A partir de ahi cada dia
que paso fue de angustia, de incertidumbre, de infecciones y de
enfermedades (neumonia, anemia, infeccidon vias urinarias, coagulos en el
corazoén, etc.); lo Unico importante en esos momentos era que el bebé M
sobreviviera, pero nunca pensamos en las secuelas que podria haber

después de tantos eventos desafortunados.

Después de tres meses en terapia intensiva (UCIN), dos cirugias y librar
multiples batallas, pudimos llevarnos al bebé M a casa sin que nadie nos

dijera la batalla que pronto tendriamos que enfrentar.

Ningln médico hablé nunca de la posibilidad de que M tuviera paralisis
cerebral, tanto el pediatra como el neurdlogo decian que todo estaba bien,
que solo era un retraso en su desarrollo o una inmadurez por ser
prematuro, que necesitaria estimulaciéon, sin embargo yo me daba cuenta
de que algo no estaba bien porque el bebé M no hacia lo que deberia
hacer. El unico diagndstico que el neurdlogo me dio fue “epilepsia” por lo
que lo medicamos mas de afio y medio con anticonvulsivos, asi que
cualquier anomalia en la conducta o desarrollo del bebé M era
consecuencia de la epilepsia aunque mas adelante este diagnostico no fue

el correcto.
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Un dia navegando por internet, llegué a un libro que hablaba de diferentes
problemas de desarrollo en los nifios y leyendo el apartado de paralisis
cerebral me di cuenta de que M tenia casi todos los sintomas que ahi
sefialaban, por lo que pregunté a todos los médicos y terapeutas
involucrados tendiendo un “no” como respuesta por parte de todos, solo
decian que si podria haber una lesion cerebral pero nada tan grave que no
pudiera superarse, los terapeutas decian que era un trauma post-
hospitalario, pero que con el tiempo todo iba a estar bien. Sin embargo mi

corazén sabia que M si tenia paralisis cerebral.

Buscamos una segunda y tercera opinién, hasta que el ultimo y actual
neurodlogo, a los casi dos afios de edad nos dijo “Si, M tiene una lesién
cerebral moderada, LPV, Paraélisis Cerebral y no epilepsia”. El término
médico es Leucomalacia Periventricular aunque el término que todos
podemos entender, aunque también mas susceptible a prejuicios y
discriminacion es pardlisis cerebral en la modalidad de disténico o
atetésico, lo que significa que pasa de la espasticidad o rigidez a la

hipotonia o flacidez constantemente.

Cuando el ultimo neurdélogo nos dio un diagnostico preciso y puntual, me
senti aliviada ya que por fin teniamos algo claro y podriamos trabajar sobre

eso, teniamos respuestas a nuestras dudas e incertidumbre.
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Sin embargo, el momento en que realmente supe que M tenia PC fue
cuando me encontré con ese libro en internet aproximadamente a los once
meses de edad. Primero fue un shock tremendo y traté de buscar indicios
gue me dijeran que no eran ciertas mis suposiciones, pues finalmente los
mismos meédicos no creian que M tuviera ningun problema, estaba en una
etapa de negacion tremenda, lloré muchisimo, sentia mucho dolor y
tristeza, no queria que nadie me preguntara como iba M, pues la respuesta
me causaba mucho dolor y no sabia como reaccionar, me encerraba en el
bafio a llorar a solos pues no queria parecer débil ante nadie y después
hacia como si no pasara nada. Pasaron muchos meses antes de que
realmente asimilara lo que estaba sucediendo y fue hasta cuatro o cinco
meses después que empecé a asimilar la situacion y a moverme, buscar
alternativas y empezar a trabajar en la rehabilitacion de mi hijo. Cuando M
tenia 1.4 afos decidi cambiar de médicos, terapias y terapeutas para

reconocer la condicion de mi hijo.

Por otra parte la familia nunca se alej6 de nosotros, en la gravedad de M,
todos estuvieron ahi apoyandonos y acompafidndonos en el proceso de
busqueda de respuestas. Cabe mencionar que la mayoria de las
decisiones, las hemos tomado mi esposo y yo pues nadie logra comprender
completamente la condicibn de M y mucho menos las implicaciones e

impacto en nuestras vidas.
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Todo el proceso ha sido un trabajo en equipo con mi esposo, que también
estd al 100% comprometido con la rehabilitacién, bienestar y desarrollo de
M. Hace mucho tiempo tomamos la decisiéon de que él se dedicaria a
trabajar y proveer mientras yo me dedicaria al cuidado de M, sin embargo
todas las decisiones las tomamos juntos, cuando vemos a algin médico
nuevo, cuando recibimos resultados de anélisis, alguna nueva terapia, etc.
Los fines de semana él se dedica casi por completo a M, le da el desayuno,
le hace sus terapias, juega con él y también realizamos muchas actividades

juntos como paseos, viajes, actividades de estimulacién etc.

Obviamente hubo muchos cambios con la llegada de M, cambié mi forma
de ver la vida, le doy mas importancia a las cosas que realmente la tienen,
como la salud, alegrias, el amor, la unién con las personas que quiero,

agradecer y disfrutar cada logro de mi hijo.

Actualmente M recibe muchos tratamientos, como rehabilitacién Vojta,
terapia de lenguaje, terapia craneo-sacral, estimulacién de arraste y de
conceptualizacién, entre muchas otras, porque se trata de un programa de
tiempo completo que llevo yo al 100%, ya que el Unico apoyo extra que

recibo es de una persona que me ayuda con las labores de la casa.

Durante todo este proceso no ha habido un sentimiento o sentimientos en

particular sino que voy pasando de un sentimiento a otro, tristeza, enojo,
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dolor, alegria, resignacion, aceptacion, indiferencia, etc. Sin embargo si
siento mucho enojo con los médicos por lo que sucedié, conmigo misma
culpa por lo que pude haber hecho antes pero por otro serenidad porque
ahora tengo mas claro el camino, tengo mas respuestas, certezas y sobre
todo entiendo la condicién de M, aunque si tengo muchos miedos que se
enfocan al futuro sobre qué pasara con M.

Por este caso es que se decide proponer un taller vivencial para que los
padres sean capaces de expresar sus emociones y por lo tanto empezar a

trabajar su duelo.

54



CAPITULO 5. TALLER: MANEJO DE DUELO ANTE LA DISCAPACIDAD DE

UN HIJO

Todos los estudios sobre superacion de una situacion como la parélisis
cerebral afirman que el duelo se resuelve mejor si se cuenta con un soporte
emocional y social adecuado, si se cuenta con profesionales y asociaciones
donde descarguen a los afectados de preocupaciones, sintiéndose de esta
forma con mayor capacidad para centrarse en la recuperacion, y asi poder

ayudar al afectado.

El objetivo del taller es manejar el duelo, por lo tanto lo proponemoscomo
medio para iniciar un soporte emocional que aligere el peso del arduo

trabajo que dia a dia enfrentan los padres.

Objetivo general. Informar al participante sobre las etapas de duelo, reconocer,

aceptar y asimilar la discapacidad de un hijo.

OBJETIVO TEMA ACTIVIDADES MATERIAL TIEMPO
ESPECIFICO
Conocer a los
participantes del | Bienvenida | -Presentacion de | -Salén -Bienvenida
taller, el objetivo los participantesy | amplio e 10”
y las los ponentes iluminado.
expectativas del
mismo.
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Dar a conocer ¢, Qué es el -Exposicion de los -Exposicion

que es el duelo | duelo? ponentes -Pizarron, 20”

y sus etapas. -Lluvia de ideas plumones. -Lluvia de
de los ideas 10”
participantes.

Conocer el caso | Preguntas. -Cada patrticipante | -Caja,

de los tomara una preguntas. -Preguntas

participantes. pregunta de una 40”
cajayla
contestaran.

Identificar -Cada patrticipante

cudles son las escribira sus -Etiquetas, -Etiquetas

dificultades de Pacto. etiquetas y se las | plumas, 30”

cada pegaran en todo salén

participante el cuerpo. amplio.

para afrontar la

realidad.

C A F E 30 “

Hacer que cada | Miedos. -Se tomaran en -Salén 30”

participante parejas y se diran | amplio e

identifique sus | Miedo. sus miedos entre | iluminado. 30”

sentimientos de ellos y al final

miedo ante la habra una

situacion que retroalimentacion.

viven.

Identificar los -Fantasia guiada

enojos de cada | Enojo. sobre los enojos, | -MdUsica,

uno de los dibujar lo que | papel craft, 60”

participantes. vieron, romperlo y | plumones.
aceptarlo.

C O M I | D A 60 “
-Cada participante

Conocer la llevara una

vivencia del Aceptacion. | reflexion que les | -Reflexion,

caso de cada describa mejor la | salon amplio 30”

uno de los situacion por la | e iluminado.

participantes.

gue atraviesan.

Retroalimentacion.
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Que cada uno

logre aceptar la | Tristeza. -Fantasia guiada | -Musica, 50”
discapacidad de del hijo esperado | fantasia

su hijo. y el hijo real. guiada.

Aclarar dudas y

lograr -Los participantes

agradecer asu | Cierre. deberan exponer | -Salon 20”
hijo el sus dudas y|amplioe

aprendizaje que agradecer a sus | iluminado.

les dejan a los
papas.

hijos lo que les
han ensefnado.
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CONCLUSIONES

La llegada de un hijo con discapacidad representa un gran dolor y desafio para los
padres. Todas las expectativas se vienen abajo y ese momento que uno imagina
de gran dicha y felicidad que es la llegada de un nuevo ser sano y casi perfecto,
se convierte en un momento doloroso, lleno de miedos, de incertidumbre, de

tristeza, de enojo y de culpa.

El trabajo extremo que se realiza al tener un hijo discapacitado, requiere de un
espacio en donde los padres puedan expresar y dejar fluir sus emociones

contenidas.

Lamentablemente, son pocos los padres que reconocen, asumen Yy desean
enfrentar un proceso de duelo. Esto, porque la carga que llevan a cuestas no les
permite tomarse un respiro para el descanso, para la reflexién, para vivir
intensamente sus propios sentimientos y emociones, asimilarlos y asi poder
enfrentarlos; quita tiempo y energia, y cuando se tiene un hijo con discapacidad
eso es justamente lo que mas se agota y hace falta. Por otro lado, la idea de sacar
adelante al hijo con discapacidad se cree que es responsabilidad casi al 100% de
los padres y no les permite reconocer que tienen dudas, que estan enojados hasta
con el mismo hijo, que se sienten culpables y que a veces no se creen capaces de
sobrellevar la situacion; esto seria un signo de debilidad y para salir adelante

tienen que mantenerse fuertes.
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Sin embargo, después de esta pequefia investigacion, el sufrimiento y dolor que
viven los padres con un hijo con discapacidad es inevitable y se convierte en una
forma de vida. Por ello, es que la creacion de espacio de encuentro con otros
padres que viven la misma situacion, como es el caso del
Taller propuesto, es de vital importancia para ayudarlos a reconocer, enfrentar y
sobrellevar el proceso de duelo que estan viviendo y, asi, aliviar el dolor y el
sufrimiento que viven dia con dia para aprender a vivir la discapacidad de su hijo
de una forma diferente, vista como una oportunidad de crecimiento y de servicio a
los demas, fundamental para encontrar la felicidad aun en la adversidad, asi como
tener buena informacién, comprension, ser escuchados sin ser cuestionados y

compartir sus experiencias tuvo buen resultado para las mamas participantes.

Por otro lado como tanatélogos nuestro objetivo es acompafar a todos aquellos
que viven una pérdida de cualquier tipo y la pérdida del nifilo sano no es una
excepcion, es un espacio que tiene muy poca informacion y apoyo, no solo es
dificil recibir una noticia asi como padres sino también los estudios y procesos por
los que el nifio debe pasar son costosos, y por lo general es un proceso que la

madre lo vive sola.

Entre tanta incertidumbre y miedo, los familiares pasan por todas las etapas del
duelo sin embargo el duelo no termina, es un camino cansado que con un poco de

ayuda que podriamos brindarles manejando la aceptacion, uniendo a personas
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con situaciones similares creando asi identidad e unién para que se sientan

capaces de superar una situacion tan comuin como la pérdida del nifio sano.
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